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o CHAPITRE 3

i

LE RESPECT DE LAUTONOMIE

choix autonomes est aussi profondément ancré
commune que tout autre principe, mais aucun
@ 'sur sa nature, son étendue ou sa force. Dans
utiliserons le concept d'autonomie pour analyser
n des individus dans les domaines de la santé
‘et plus particulierement les notions de consen-
de refus. Cet exposé est essentiel a nos objectifs
uivants qui étoffent et qualifient le principe du
autonomie.
pus commencions notre discussion sur les principes
&dicale par le respect de I'autonomie, notre ordre de
plique en aucun cas que ce principe est prioritaire
incipes. Déclarer que le principe du respect de l'auto-
portant que les autres considérations morales serait
notre thése. C'est précisément l'idée que nous reje-
but est de construire une conception du respect de l'auto-
ne soit pas excessivement individualiste (négligeant la
le des individus et l'impact des choix et des actions indivi-
frui), qui ne repose pas sur la raison de fagon excessive
émotions), et qui ne soit pas trop légaliste (soulignant
et minimisant les pratiques sociales).

TURE DE LAUTONOMIE

)t « autonomie », dérivé du grec autos (« auto ») et nomos
», « gouvernement » [governance] ou « loi »), se référait a



92 LES PRINCIPES DE L'ETHIQUE BIOMEDICALE : LE RESPECT DE L' AUTONOMIE 93

l'origine & lautorégulation ou & 'autogouvernement [self-governant )jernement, comme la compréhension, le raisonnerpent, la
des cités indépendantes. Le terme « autonomie » a été élargi dep ' ; 1 et le choix indépendant. Cependant, 'accent mis dans
aux individus et a acquis des sens aussi divers que l'autogouve » sur la prise de décision nous conduit & nous concen-
ment, les droits & la liberté, & Fintimité, au choix individuel, la libaf oix autonome plutdt que sur l'aptitude générale a se
de la volonté, impliquant le comportement personnel et la conscien Méme les personnes autonomes ayant des capacités
de son individualité. Le concept d’autonomie est tout sauf univoaus srnement ne réussissent pas toujours a se gouverner
aussi bien dans le langage courant que dans la philosophie contem x particuliers, en raison de contraintesltemporal-
poraine; il nécessite donc un éclaircissement a la lumiére d'objeall s par la maladie ou la dépression, ou par I'|gnorqnce,
bien particuliers. jon, ou d'autres facteurs qui restreignent leurs options.
Lautonomie personnelle désigne, au minimum, lautorégul onne autonome qui signe un formulaire de consentement
tion libre de I'ingérence des autres et des limitations, par exempl re ou le comprendre est qualifiée pour agir de fago_n auto-
une compréhension inadéquate, qui font obstacle a un choix réel! ne le fait pas. De méme, certaines personnes incapa-
Lindividu autonome agit librement en accord avec un projet qu ; de décision autonome peuvent, a certains mome_nts.
a lui-méme choisi, comme le fait un gouvernement indépendar  choix autonomes. Il se peut par exemple que_le patient
qui administre ses territoires et met en place ses politiques. A I'opy jital psychiatrique, incapable de s’occuper de lui-méme et
poseé, une personne & I'autonomie réduite est d’'une certaine facor alement incapable de jugement, puisse faire des choix
controlée par les autres ou incapable de délibérer ou d’agir d’aprig comme dire une préférence alimentaire, refuser des
ses désirs et ses projets. Les prisonniers et les retardés mentaux, ments et téléphoner a des connaissances. )
par exemple, ont souvent une autonomie diminuée. Lincapac ains auteurs affirment que 'autonomie est la capaciyé de
mentale limite I'autonomie du déficient mental, alors que linstitus r et de s'identifier de fagon réfiéchie a ses désirs et a ses
tion carcérale contraint I'autonomie des prisonniers. s élémentaires (de premier ordre) a travers des désw_s
Pratiquement toutes les théories sur lautonomie s’accordent jérences plus élevés (de second ordre)?. Un alcooli-
sur le fait que deux conditions sont essentielles a I'autonomie : (1) ar exemple, éprouvera peut-étre le désir de boire, mais il
la liberté, comme indépendance vis-a-vis des influences extériets lera aussi un désir d'un ordre plus élevé qui est celui d'ar-
res, (2) l'action possible comme capacité a agir intentionnellement. boire. Une personne autonome, dans ce cas, est celle
Il existe cependant un désaccord sur le sens de ces deux condis { capable, de fagon rationnelle, d’accepter, de s'identifier
tions et sur le fait de savoir si des conditions supplémentaires sonlt répudier un désir d’ordre moins éleve indépendamment
nécessaires. Plus loin dans ce chapitre, nous analyserons l'autas manipulation de ce désir par les autres. Une tellg accepta-
nomie en fonction de trois conditions plus précises qui s'ajoutentd idiation des désirs de premier ordre & un niveau plus
ces deux conditions générales. est-a-dire I'aptitude & modifier sa structure de préférence)
ue l'autonomie.
Les théories de I'autonomie théorie estconfrontée a plusieurs problemes. Lacceptation
jation d'un désir peut &tre motivée par un désir prépon-
Certaines théories de I'autonomie énoncent les traits carags At qui est tout simplement plus fort, mais pas plus rationnel ou
téristiques d'une personne autonome qui incluent les aptitudes & - Des désirs de second ordre peuvent étre cgusés par
ssants désirs de premier ordre ou par une maladie comme
e, qui est antithétique de l'autonomie. Si les désirs
d ordre (les décisions, les volitions, efc.) sont générés

1. Lidée centrale de l'autonomie a été éclairée par Isaiah Berlin, « Two Concepts
of Liberty » dans Four Essays on Liberty (Oxford, Oxford University Press, 1969),
p. 118-172 (traduit par J. Carnaud et J. Lahana, Eloge de la liberté. Paris, Presses
Pocket, 1990; Joel Feinberg, Harm to Self, vol. Ill, dans The Moral Limits of Criminal i
Law, (New York, Oxford University Press, 1986), chapitres 18-19; et Thomas E. Hil, Gerald Dworkin, The Theory and Practice of Autonomy (New York, Cambridge
Jr., Autonomy and Self-Respect (Cambridge, Cambridge University Press, 1991) Press, 1988), chapitres 1-4; Harry G. Frankfurt, « Freedom of the Will and
chapitres 1-4. ! noept of a Person », Journal of Philosophy 68 (1971), p. 5-20.
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par des désirs ou des engagements antérieurs, alors le procét I8 patients et des sugetz f"?p:":]“f;;::‘nz:g rai?:ﬁroi:g
d'identification & un désir plutt qu'a un autre ne fait pas la disti idéal de prise de écisio b mcat
tion entre I'autonomie et la non-autonomie. Les désirs de secof ;::;ﬁ:’sr:;’;zseliﬂzgeamggs dos r?ersonnes cont
;rg;eonr: :nt alors pas fonciérement différents des désirs de p | . pa?‘ dire jarpais, autonpmes. lﬁ:aluaftailor; gﬂi
Cette théorie nécessite davantage qu'un exposé convaincaf ne de Imformza\ttonte)t‘t so;elgd:apstr; ngiﬁ) . :nt pas
sur les préférences de second ordre: elle requiert, pour les p ‘ eures dans le CI?_"; e sion &1 de. Hekpandarios
sonnes ordinaires, qu'on les reconnaisse dignes du respect de Il , par exemple, de ir;a'rmz o kweatissomonts. finan-
autonomie, méme quand elles n'ont pas réfléchi a leurs préféraf ne possede, pour |reh o maison ou cholsir
ces de niveau plus élevé. y un nouvel empl_oyé, ack eter une o
Peu de gens, mais aussi peu de choix, seraient autonom . De telles: décls!ons dc:“;e?tl:rtp::nstiustoiomes
s'ils étaient considérés au niveau le plus élevé de la réflexion [iais pas ngcessalremetr_\ Iota 166 lest A anpE:
dans cette théorie, qui présente effectivement un idéal d'autono ‘ Béntre ce q”',eSt, Rkbatanis te dcesqseuil s marquant des
mie auquel on peut aspirer. Aucune théorie de I'autonomie n'est r’;&ﬁgﬁ'{ijg:::\gs’ pzuvent dire srgigneuse-
1
:::]c;g;zit:ﬁ 3; e(::fogriﬁsente un idéal inaccessible & une person ‘ ia |umiér'e d'objectifs sp écifiqu e's, par .e:(:Tn?I?{ nzz
Au lieu de décrire un idéal de ce genre, notre analyse tiend | décision sérieuse. Les patle:lts ?\:er:f : l:‘]ﬁe autgngmie
étroitement compte des exigences morales non idéales du « re: rche scaentmqgg peu\tarent pa O e oname
pect de 'autonomie ». Nous analyserons I'action autonome relative dans leurs décisions, oud o nes de la vie. comme
aux personnes confrontées a des possibilités de choix normales se produit dans d'autres 'O::':ilt 6. Des critres appFo-
qui agissent (1) intentionnellement, (2) avec compréhension, et (3) geemaison ou cho‘ns:lr e :mw rnkanrt misaeRkon
sans influences extérieures exergant un controle sur leur action, @iliionomie substantielle son E!ar sabian
La premiere de ces trois conditions de I'autonomie n’est pas une g Bre d'un contexte particuller.
uestion de degré: les actes sont soit intentionnels, soit non inten- s ) .
gonnels. Les agctes peuvent cependant satisfaire aussi bien la - homie, I'autorité et la communaute
condition de la compréhension que I'absence d'influences extés i - mitinant dtie Faction aulonome:est incom:-
rieures selon un degré plus ou moins élevé. Les actions peuvent ns ﬂ-:éonm_ens sstrme qi isations reliqieuses et
donc étre autonomes dans la mesure ol elles satisfont ces deux lautorité dgs Etats, les tolrga\ alctions e ge e
conditions & des degrés divers. Ces deux conditions s'inscriven § Communautés qui réglemen:en e; Aol agit Gt BaIpkD-
dans un large continuum allant d’'une autonomie totale a une totale At qua foute personne au °2°m toritgé ni choisir d'étre
absence d'autonomie. Beaucoup de patients &gés et d’enfants, par vt et ne jamals se som_;mettr:ta uge a:on antonsiks®. Nous
exemple, montrent des degrés variables de compréhension et d'in- QI doc. autres; o QUi SeraR Pk t'Leilité fondamentale existe
dépendance, et donc des degrés variables d'action autonome?. S cependant qu'aucune |r|100r_n;:f . 3 et gnearcsr loar
Pour qu'une action soit autonome selon cette théorie, elle n'a onomie et autorits car les indivi L:f gg . urve kR g
besoin que d'un degré substantiel de compréhension et d’étre libre ie en acceptflnt de choisir tme institu T
de toute contrainte, et non d'une compréhension totale ou d'une nmunauté quils considarent comme U
absence compléte d'influence. Restreindre la prise de décision 1
4. Vioir Robert Paul Wolff, dans Defense of Anarchism (New York, Harper and
v, 970), p. 4-6, 13 et sui\f.; et Arthur Kuflik, « The lnalieqability ngAm:n:rrga;.
3. Pour des implications pratiques et des études empiriques, voir Priscilla ! and Pubhc A it 1:3 (19?)' %3:;,;3?@::-2':43;"1595&5)0:_ g.zg : ai
Alderson, « Consent to Children’s Surgery and Intensive Medical Treatment », Journal g AL asapAyu;n ity », Philosophy and Pub'lic Affairs 16
of Law and Society 17 (1990), p. 52-85 ; et Barbara Stanley et al., « The Functional JRper Mchahan, = Autonomy and oy = i
Competency of Elderly at Risk », The Gerontologist 28, suppl. (1988), p. 53-58. ), p. 303-328.
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ne. Ayant accepté 'autorité de son institution religieuse, Ul jernieres an;:uées, certalr]es fémlm§tes |0m ce%:m:;r:sciz?iz-

\ Jéhovah peut refuser de recevoir une transfusion de sang S & soutenir l'autonomie et a r s oG Oogespréﬂexions
fecommandée, et une catholique peut choisir de ne pas se faifg et atomistes de F'autonomie 2 traxtvgrs sur ldée que
avorter. Comme nous I'avons vu au chapitre 1, la morale n'est pag P« autonomie relationnelle ”'r'zentrit?zes irdividus 28
constituée par un ensemble de régles personnelles créées par lag: sont socialement ancrés, qugl ; er: Jelle est fagonnée
individus. Le fait que nous partagions des principes moraux ne lg Jiconiexie des relations sociaies ﬁtrgcroisés comme la
empéche en aucun cas d'étre nos principes. Les individus acceptent ansemble de déterminants ,Sotﬁtaux eCes théories affirment
de fagon autonome les notions morales qui proviennent de traditions | classe sociale, le sexe et I'e meelniions sociales oppressi-
culturelles. Les régles ou les codes de I'éthique professionnelle ng @ socialisation oppressive et les rfaa nnant par exemple les
sont pas non plus une invention individuelle, et sont, eux aussi, com« euvent diminuer I'autonomie, en fago d g n individu, en
patibles avec I'exercice de I'autonomie. J88 croyances, les émotions et les 3 ttltuetet:siasucompéten’cts;s

Nous rencontrons de nombreux problémes d’autonomie dans tle développem o0t tibs apul ?sdes restrictions et des
les contextes médicaux en raison de la condition dépendante du ' _a Fautonomie, ou en exgtr}?an moment d'agir
patient et de la position d’autorité du professionnel de santé. Dang s cos S lng i pOSSSAGE ats:e des relations et une
certains cas, l'autorité et I'autonomie sont incompatibles, mais non s soutenons lgs appels a Iutletr con s ces tHisories soull
pas parce que les deux concepts sont incompatibles. Le conflit sation oppressives f_at s onls t?:nnelle somme toute,
survient parce que l'autorité n'a pas été convenablement délé: 1 ne rejettent pas I'autonomie rela '
guée ou acceptée. Dans ces cas-l3, il se peut que I'autonomie du 1omie®.
patient soit compromise car le médecin a assumé un degré injuss o . , i
tifié d’autorité sur son patient. Certains critiquent le role ?)rédojml- -  triomphe ou I'échec de I'autonomie !
nant de l'autonomie dans I'éthique biomédicale, et 'accusent de se . « -
concentrer trop étroitement sur le soi comme entité indépendante lins auteurs regrettent (,’e. d;fférentesé:?c(;;:: (ﬁ;eac(l::;?,t
et rationnellement déterminante. Ceux-la remettent en question le m°""phé,” dans I_a b|?eth|que |a m hoix au;( patients, en
modéle d'une volonté indépendante et rationnelle qui serait indif- eurs de 'autonomie d'imposer le \(:eulent pas avoir é’in-
férente aux émotions, & la vie en communauté, a la réciprocité et fait que de nombreux Panentg ne; rs propres décisions.
au développement de la personne. Certaines critiques féministes ations sur leurs maladies, ni pren rel eudéfznsiurs de rauto-
considerent par exemple que les théories morales qui valorisent les Schneider affirme par exemp"? bt essont moins intéressés
étres et les actions autonomes sont irréalistes et méme pernicieus 8, qu'il appelle les « autonomistes », e, d'un point de vue
ses, en particulier si elles accordent une valeur supréme et pré- que le.s pauentS_ veulent qugeﬁ? Lccﬁ;? échneider tente de
pondérante a 'autonomie et l'interprétent de fagon masculine®. ‘ ::::?é;iseﬂaf:\?sr:zi?p‘g:; a l'expérience humaine et ala
B, i Bhsrasn, No' Longer' Patats Formiolié. Etvies and ikl Gorg erche empirique, incluant des études quantitatives sur les soins

. ia rrikd hologique et la
(Philadelphia, Temple University Press, 1992), p. 138. Pourtant, elle ne rejette pas la x, la sociologie médicale, la recherche psyc giq
pertinence des considérations morales pour I'autonomie. Pour la thése selon laquelle
« les féminist t raison de idérer les instituti t les prati i restrei- ] . : i jon: Al m
gnent I'autc:noe::izn con':rsne Parﬁcx;izlramerm Dflérfluditl‘:ni:iﬂn:seau?( f:mmzl;ef c\I;(JJII'erq’ann B. Voir Catriona Mackenzie et Natalie Stoljar, “t g;‘f’d”;m;m g;:: o:
T. Meyers, Self, Society, and Personal Choice (New York, Columbia University Press, gured » dans Refgﬁc;gs; IAuw:rﬁde;Ség-spM;:e;:f ?autonj:#l igheesrimmsinigny
1989). Pour des débats et des évaluations concernant les critiques féministes de I'auto- autres essais oppen des ‘soins médicaux, voir les chapitres écrits
nomie, voir Marilyn Friedman, « Autonomy and Social relationships: Rethinking the ur les implications dans le dqmame ol Sﬁsan Sherwlh. Voir auss!
Feminist Critique » dans Feminists Rethink the Self, éd. Diana Tietjens Meyers (Boulder, Dodds, Anne Donchin et Garolyn Act my in Healthcare » dans The
CO, Westview, 1997), p. 40-61; John Christman, « Feminism and Autonomy » dans Sherwin, « A Relational Approach to Au ?,nzu:)nomy The Feminist Health
Nagging Questions : Feminist Ethics in Everyday Life, éd. Dana Bushnell (Lanham, MD, S Womeie hashts: Explorng Agensy i e Rl o e aosl; @)
Rowman & Littlefield, 1995); et plusieurs essais dans Relational Autonomy: Feminist Ethics Research Network (Philadelphia, Templ Iy », Journal of Medicine and
Perspectives on Am‘c’vnarny 'Agency and the Social Self, éd. Catriona Mac;kenzie et Donchin, « Understanding Autonomy Relationally », Jo!

Natalie Stoljar (New York, Oxford University Press, 2000). lilosophy 23, n° 4 (1998).

i
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mémoire des patients et de leurs familles. Aprés réexamen de cer- ne européenne (87 %) et les Afro-Américains (88 %) de
taines études empiriques, Schneider conclut que, « alors que de ¢ quiil faut révéler le diagnostic d'un cancer a moétastases
nombreux patients veulent étre informés de leur situation médicale, yatient. Les Américains d'origine 00"'?‘9“”9 (35 %) et les
un nombre considérable dentre eux [particuligrement les persons s d'origine mexicaine (48 %) étaient moins suscept-
nes agées ou les gens trés malades] ne veulent pas prendre euxs es Afro-Américains (63 %) de croire qu'il faut révéler un
mémes les décisions médicales, ni méme sans doute s'impliquer terminal et moins susceptibles de penser.que C F’St au
d’une fagon importante dans la prise de décisions » 7. > décider de ['utilisation de technologies de maintien en
Alors qu'il est vrai qu'en bioéthique certains auteurs semblent 8 % et 41 % contre 60 % et 65 %). Les Américains d'origine
affirmer que la prise de décision est un devoir pour le patient®, nous inne et les Américains d'origine mexicaine avaient i
ne sommes pas de cet avis. Nous défendons un principe de res- re que c'est a la famille de décider de | t_:t»llsapor_l des t‘eaacr_\nl-|
pect de I'autonomie avec un droit corrélatif de choisir (etnon pas un ‘de maintien en vie. » Le caractére ethnlque.eti'llt le principa
devoir impératif de choisir)®. Quelques études empiriques récens ur corrélé aux attitudes vis-a-vis de la Févélatlop et de ’Ia prise
tes citées par Schneider semblent également mal comprendre la on. Les facteurs secondaires étalgnt _Ie niveau d'éduca-
fagon dont le choix autonome s'opére dans une théorie comme expérience personnelle de la maladie ainsi que le refus ou
la nétre et comment elle devrait se faire dans la médecine clini- t du traitement. : -
que. Dans une autre étude, les chercheurs de 'UCLA (University Jans cette étude, les chercheurs mettgnt Iacce_nt s'ur Ildé_e
of California, Los Angeles) ont examiné les différences d'attitudes croire en I'idéal d’autonomie d’'un patlent est loin d ét.rer ung
de personnes agées (soixante-cing ans ou plus) provenant d'ori- 5el » (c'est nous qui soulignons) et ils comparent cet ideal
gines ethniques différentes, par rapport a (1) la révélation d'un odéle centré autour de la famille » qui se concentre autour
diagnostic ou du pronostic d’'une personne malade en phase ter- su des relations de l'individu et tepd a donner une valeur
minale et a (2) la prise de décision en fin de vie '°. Les chercheurs ure au « fonctionnement harmoryeux de la famille plutét
résument ainsi leurs principales conclusions, fondées sur 800 indi- 4 l'autonomie des membres de la famille ». Cette analyse peu:
vidus (200 pour chague groupe ethnigue): « Les Américains d’ori- pendant étre trompeuse. Les chercheurs eux-mér_nes co,pcluen
gine coréenne (47 %) et les Américains d'origine mexicaine (65 %) @ « les médecins devraient demander a leurs patients s'ils sou-
étaient considérablement moins susceptibles que les Américains t recevoir toutes les informations et prendre les décisions
émes, ou s'ils préférent que la famille se charge de tout
11, Loin d’abandonner ou de remplacer 'engagement de trels-
Meckad Dittaons (ﬁé'l,"ifrﬁf' Oxort ﬁﬁ?f:rscn); ﬁ?éiﬁ??é’éaﬁ'f’E?i?f‘vgﬁé"ﬁ;&”g r Pautonomie d'un individu, cette recommandation accepte la

Paul Root Wolpe, « The Triumph of Autonomy in American Bioethics: A Sociological ition centrale du choix considéré comme appgnenantlav,anr:
Vie » dans Bioethics and Society: Constructing the Ethical Enterprise, éd. Raymond au patient. Méme si le patient délégue ce droit a quelqu'u
DeVries et Janardan Subedi (Upper Saddle River, NJ, 1998), p. 38-59; les essais itre, le choix de déléguer est en lui-méme autonome.

réunis dans The Right to Know and the Right Not to Know, éd. Ruth Chadwick i stude. cette fois sur les valeurs et les
(Brookfield, VT, Avebury, 1997); Max Charlesworth, Bioethics in a Liberal Society “Dans une seconde étude, : iafion dos Haques
(New York, Cambridge University Press, 1993); Daniel Callahan, « Autonomy: A acons de penser des Navajos quant & la révélation de q

Moral Good, Not a Moral Obsession », Hastings Center Report 14 (octobre 1984), u pronostic médical, deux chercheurs ont tenté de compren-
p. 40-42 ; Robert M. Veatch, « Autonomy’s Temporary Triumph », Hastings Center

sdaci i r la discussion sur
Report 14 (octobre 1984), p. 38-40 ; et James F. Childress, « The Place of Autonomy comment les medeglns « devraient _approchea_ :S i
in Bioethics », Hastings Center Report 20 (janvier/février 1990), p. 12-16. nonce d'une mauvaise avec les patients navajos #: Diacird
8. Certaines ceuvres de Robert Veatch et de Haavi Morreim, par exemple, suggérent ipporter des « soins culturellement plus appropriés » 2. D'apres
untdidéa]wdsvdr.hbkm:ssil'analysedesmmiderdaumbeomLm :
9. Pour la différence entre un droit facultatif et un droit obligatoire, voir Joel g
Feinberg, « Voluntary Euthanasia and the Inalienable Right to Life », Philosophy and
Public Affairs 7 (1978), p. 93-123. 11. Ibid.

10. Leslie J. Blackhall, Sheila T. Murphy, Gelya Frank et af,, « Ethnicity and . 12. Joseph A. Carrese et Lorna A. Rhodes, « Western Bioethics on the Navajo

. i ical Association 274
Attitudes toward Patient Autonomy », Journal of the American Medical Association Reservation: Benefit or Harm ? », Journal of the American Medical Association 2
274 (13 septembre, 1995), p. 820-825. (13 septembre, 1995), p. 826-829.
.

I
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~ les chercheurs, de nombreux conflits surviennent entre la notion
d'autonomie et la conception traditionnelle des Navajos, chez qui
« la pensée et le langage ont le pouvoir de fagonner et de mode-
ler la réalité ». D'aprés la conception traditionnelle, le simple fait
de révéler & un patient navajo & qui 'on a récemment diagnosti-
qué une maladie qu'il encourt des complications potentielles dues
a cette maladie peut réellement provoquer ces complications, car
« le langage ne décrit pas uniquement la réalité, mais la fagonne
également ». Parfois, les patients navajos traditionnels « considé-
rent la discussion sur I'annonce de la mauvaise nouvelle comme
potentiellement nuisible ». lls attendent un « langage rituel positif »
qui'encourage et rétablit la santé.

Une infirmiére navajo d’une cinquantaine d’années rapporta
qu’un chirurgien avait expliqué les risques du pontage a son pére
de telle fagon que celui-ci refusa 'opération: « Le chirurgien I'avait
prévenu qu'il ne se réveillerait peut-étre pas, et que c'est le risque
de toute opération. Pour le chirurgien, c'était la routine, mais la
fagon dont mon pére regut I'information équivalait plus ou moins a
une condamnation & mort, et l refusa de se faire opérer. » En raison
de cette réticence caractéristique des Navajos vis-a-vis de I'infor-
mation concernant les risques, les chercheurs qualifidrent d’« éthi-
quement embarrassantes » ces politiques qui, en accord avec la
loi sur l'autodétermination du patient (Patient Self-Determination
Act), tentent de « placer tout patient navajo hospitalisé face a I'dée
ou la mise en pratique d’'une planification préalable des soins ».

Ces deux études — ainsi que de nombreuses autres au cours de
ces derniéres années — ont enrichi notre compréhension des croyan-
ces culturelles diverses et des valeurs qui affectent ce que certaines
communautés particuliéres et certains individus soutiennent et font.
Quelques-unes de ces études reflétent cependant une mauvaise
interprétation de ce que proposent les principes du respect de l'auto-
nomie et les nombreuses lois et politiques qui s'en inspirent; elles
considérent de fagon erronée que leurs résultats s’opposent aux
principes du respect de I'autonomie plutét qu'ils ne les enrichissent.

Une interprétation plus adéquate du respect de I'autonomie
dissipera ces problémes. Il y a une obligation fondamentale qui
est 'assurance pour le patient du droit & choisir, ainsi que du droit
a accepter ou refuser d'étre informé. Linformation imposée, 'ab-
sence de choix et la révélation évasive sont incompatibles avec
cette obligation. De ce point de vue, il y a une tension entre les
deux études citées ci-dessus. Lune d'elles recommande de s’en-
quérir a lavance des préférences du patient concernant I'informa-
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et la prise de décision, alors que l'autre suggere '(de man!ére
8) que méme le simple fait d’étre informé du ‘drors de déclde_r
étre nocif. La question délicate est de savoir s'il qst possi-
linformer un patient de son droit de savoir et de décider sans
romettre son systéme de croyances et de valeurs, ou sans
cela revienne & lui manquer de respect. Les professionnels dg
4 devraient toujours s’efforcer de savoir si leurs patients d.ésp
nt recevoir I'information et prendre les décisions, et ne devraient
supposer que, parce qu'ils appartiennent & une commu-
hauté particuliere, ils font leurs les opinions et les valeurs de ce]-
e-ci. La condition requise fondamentale est de respecterlles choix
autonomes d'une personne particuliére. Dans le domaine d? la
santé, le respect de l'autonomie n'est pas un simple idéal; c_est
une obligation professionnelle. Le choix autonome est un droit, et
fon pas un devoir des patients.

~ Le principe du respect de I'autonomie
B
~Respecter un individu autonome, c'est, au minimum. reconnaj—
{re le droit de cette personne & avoir des opinions, & faire des choix
4 agir en fonction de ses valeurs et de ses croyances. Un tel
ect implique une action respectueuse, et pas uniguement une
attitude respectueuse. Un tel respect implique davantage que la
non-intervention dans les affaires personnelles d'autrui. Il inclut,
moins dans certains contextes, des obligations de développer
‘ou de maintenir les aptitudes au choix autonome d_es autres, tout
" en dissipant leurs craintes et autres conditions qui dé_trws'ent ou
- perturbent leurs actions autonomes. Ainsi, le rgspect implique la
‘reconnaissance des droits & la prise de décision et permet aux
‘gens d'agir de maniére autonome, alors que le manque de rt_aspect
‘envers I'autonomie implique des attitudes et des act‘lons!s qui igno-
rent, offensent ou affaiblissent les droits & 'autonomie d_au.tryl.
~ Pourquoi devons-nous accorder un tel respect aux individus ?
Au chapitre 8, nous aborderons deux philosophes qui ont eu une
grande influence sur les interprétations contemporgmes du re_spec_t
" de 'autonomie : Emmanuel Kant et John Stuart Mill. Kgnt affirmait
que le respect de 'autonomie provient de la reconnaissance que
tout individu posséde une valeur inconditionnelle et une _apntude
" a déterminer son propre destin moral '3, Violer I'autonomie d'une

i (Euvres phi-
13. Emmanuel Kant, Fondements de la méraphys:qug des mosurs, ‘
losophiques, traduit par V. Delbos, tome 1I, Paris, La Pléiade, 1985; Doctrine de la
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personne revient a la traiter uniquement comme moyen, en accord

avec les buts des autres, sans prendre en compte les propres buts

- de cette personne. Mill était surtout intéressé par I'« individua-
lité » de la personne autonome. Il défendait I'idée selon laquelle
la société devrait permettre a tous les individus de se développer
en fonction de leurs propres convictions, dans la mesure ou celles-
ci n'interférent pas avec une expression de liberté similaire éma-
nant des autres; mais il insistait aussi sur le fait que nous sommes
parfois obligés de chercher & persuader les autres quand ceux-ci
ont des opinions mauvaises ou irréfléchies . La position de Mill
requiert & la fois de ne pas empiéter sur I'autonomie d'autrui et de
la renforcer activement, alors que celle de Kant implique un impé-
ratif moral de traitement respectueux envers les personnes, en tant
que fins en elles-mémes. Chacun 2 leur fagon, ces deux philoso-
phes soutiennent le principe du respect de 'autonomie.

Ce principe peut étre formulé en tant qu'obligation négative et
en tant qu'obligation positive. En tant qu'obligation négative: les
actions autonomes ne devraient pas étre soumises a des contrain-
les extérieures. Le principe affirme une obligation au sens large
et abstrait, libre de clauses d'exception, telle que: « Nous devons
respecter les opinions et les droits des individus dans la mesure
ol leurs pensées et leurs actions ne nuisent & personne de fagon
sérieuse. » Ce principe du respect de I'autonomie nécessite des
précisions selon les contextes particuliers afin de devenir un guide
de conduite pratique, et ces spécifications appropriées incluront,
en temps voulu, des exceptions bien fondées. Une partie de ce
processus de spécification apparaitra dans les droits et les obli-
gations de liberté, d’intimité, de confidentialité, de vérité et de
consentement éclairé (plusieurs de ces droits seront traités plus
en profondeur au chapitre 7).

En tant qu'obligation positive, ce principe requiert un traitement
respectueux dans la fagon de révéler I'information et d’encourager

Vertu, partie Il de la Metaphysique des Mceurs, traduit par J. Masson et Q. Masson,
Paris, Pléiade, tome III. J. B. Schneewind soutenait que « Kant a inventé la concep-
tion de la morale en tant qu'autonomie » en partie pour soutenir les conceptions de
la morale en tant qu'autogouvernement qui se sont développées pour s'opposer aux
conceptions de la morale en tant qu'obéissance. Voir Schneewind, The Invention of
Autonomy: A History of Modern Moral Philosophy (Cambridge, Cambridge University
Press, 1998), p. 3 (Llnvention de I'autonomie : Une histoire de la philosophie morale
moderne. Paris: Gallimard, 2001).

14. J.S. Mill, On Liberty, dans Collected Works of John Stuart Mill, vol. 18
(Toronto, University of Toronto Press, 1977), chapitres | et IIl. (De la liberté, traduit
par F. Pataut, Paris, Presses Pocket, 1990.)
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la prise de décision autonome. Dans ceftains cas, nous sommes
obligés d’augmenter les options disponibles pour une personne.
De nombreuses actions autonomes ne pourraient avoir I|_eu sans
la coopération matérielle des autres afin lde rendre les o_ptlons dis-
ponibles. Le respect de 'autonomie oblige les profgssmnnels de
‘santé et les chercheurs sollicitant des étres hgmaens a r‘évéler
des informations, a s’assurer de la compréhgnsson des sujets et
ﬁu caractére volontaire de leurs actions, ainsi qu'a encourager la
 prise de décision adéquate. Comme le déclarent certains kanthns

~ contemporains, I'exigence a traiter les personnes en tan_t que fins
implique que nous les aidions a arriver a I.eur_s'propres fins gt que
- nous stimulions leurs aptitudes en tant qu'mdlwdus,_ et non simple-
 ment que nous évitions de les Er:iter comme de simples moyens
y indre nos propres buts '°. ] _
,pouiea;t ?nédecins gt aF:atres professionnels de santé sont pgrfols
tentés de développer ou de maintenir la dépgndance Qes patients,
plutét que d'encourager leur autonomie. Mais s’acquitter dle cette
_obligation de respecter I'autonomie des patients suppose qu'on leur
donne les moyens de surmonter leur représenjtatro-n de la dépen-
- dance et de contrdler autant que possible la situation splon Igurs
. vues. Ces obligations positives de respe_ct df.a !’autonom‘n-e provien-
~ nent en grande partie des obligations fldymazres spécifiques des
- professionnels de santé envers leurs patfgnts et celles des cher-
- cheurs scientifiques envers les étres humains. :

i En raison des fagons diverses dont se m_amfestent Iqs aspects
négatifs et positifs du respect de I'autonomie dans la vie morale,
. ils sont capables d'étayer de nombreuses autres régl_es morales
"'plus spécifiques. (D'autres principes, comme la bienfaisance et la
~ non-malfaisance, aident parfois a justifier quelques-unes de ces
régles.) Quelques exemples:

Dire la vérité.

Respecter l'intimité d’autrui. . '

Protéger la confidentialité de I'information. . _
Obtenir le consentement des patients pour les mterven’thn_s.
S'il le demande, aider autrui & prendre des décisions

importantes.

oRLP=

i i for Persons », Ethics 94
15. Voir Barbara Herman, « Mutual Aid and Fiesp,ect' ‘
(juillet 1984), p. 577-602, en part. 600-602; Onora O'Neill, « Universal Laws and
Ends-in-Themselves », Monist 72 (1989), p. 341-361.

n
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Le respect de I'autonomie n'a qu'une position prima facie et
peut parfois étre outrepassé au nom de considérations morales
opposées. En voici un exemple: si nos choix représentent un dan-
ger de santé publique, qu'ils peuvent potentiellement nuire a autrui,
ou nécessitent une ressource rare alors qu'il n'y a pas de fonds dis-
ponibles, les autres sont en droit de restreindre notre exercice de
l'autonomie. Le principe du respect de I'autonomie ne détermine
pas a lui tout seul ce que, tout compte fait, une personne devrait
étre libre de savoir ou de faire, ou ce qui représente une justifica-
tion valable pour limiter 'autonomie. Dans le cas 2 (voir I'Appen-
dice), par exemple, un patient souffrant d’'un carcinome inopérable
et incurable demande: « Je n’ai pas de cancer, n'est-ce pas? » Le
médecin ment et dit: « Vous &tes en aussi grande forme quily a
dix ans. » Ce mensonge prive le patient d’'une information dont il
aurait peut-étre besoin pour décider de la future conduite a tenir et
enfreint ainsi le principe du respect de I'autonomie. Bien que discu-
table, le mensonge pourrait ici étre justifié (par le principe de bien-
faisance dans ce contexte particulier).

Nos obligations & respecter I'autonomie ne s'étendent pas
aux personnes qui ne peuvent agir de fagon suffisamment auto-
nome (et ne peuvent étre rendues autonomes) parce qu'elles sont
immatures, diminuées, ignorantes, contraintes ou exploitées, par
exemple, les enfants en bas 4ge, les personnes irrationnelles a
tendance suicidaire et les toxicomanes. Tous ceux qui défendent
vigoureusement les droits & I'autonomie dans I'éthique biomédi-
cale, tout comme le font les auteurs de ce livre, ne nient pas que
de nombreuses formes d'interventions sont justifiées si I'individu
est substantiellement privé de son autonomie et ne peut étre rendu
autonome pour faire des choix spécifiques. Nous reviendrons sur
le probléme de l'utilisation du respect de I'autonomie comme clé
de voilte pour protéger les personnes non autonomes dans la der-
niére partie de ce chapitre (et au chapitre 5, o1 nous discuterons
des interventions paternalistes justifiées).

Les complexités dans le respect de I'autonomie
et le consentement / le refus

La diversité du consentement autonome. Le paradigme de base
de I'autonomie dans les soins médicaux, la recherche, la politique et
autres contextes est le consentement exprés. Cependant, ce para-
digme n’englobe qu'une forme de consentement. Une autre forme
est le consentement tacite, exprimé de fagon silencieuse ou pas-
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‘sive, par omission. Si I'on demande, par exemple, a des Pension-
naires d'un établissement de long séjour s'ils s'opposeraient a ce
‘gu'on décale 'heure de leur diner, 'absence d’objections constitue
un consentement (en supposant bien sir que les pensionnaires ont
bien compris la proposition et la nécessité d'avoir leur consente-

~ ment). De fagon similaire, le consentement implicite ou sous-entendu

‘est déduit par les actions. Le consentement & un acte médacal est
souvent implicite car il découle d’'un consentement spécmqug a
un autre acte, et le fait d'aller chercher volontairement un traite-
ment au centre hospitalier universitaire peut impliquer le consen-
tement aux divers actes des médecins, des infirmiéres et d'autres
professionnels. Le consentement présumé est généralement consi-
déré comme étant d'un autre genre; pourtant, si le consentement
est présumé a partir de ce que nous savons sur les choix et les
valeurs d'une personne particuliére, il se réduit soit au oonsente-'
ment sous-entendu, soit au consentement formel. Au contraire, si

~ le consentement est présumé & partir d'une théorie générale des
~ biens humains ou une théorie sur la volonté rationnelle, la situation
~ morale devient plus problématique. Le consentement doit se réfé-
~ rer aux choix propres d'un individu, et non pas a des suppositions
_1 “quant aux choix que tout individu ferait ou devrait faire.

Examinons deux situations dans lesquelles les formes de
consentements informels — c’est-a-dire le consentement implicite
et le consentement présumé — sont parfois considérés morgle-
ment pertinents bien que leurs relations au choix autonome soient
ténues. Dans les débats actuels sur I'obtention des organes, I'on
s'interroge pour savoir si I'exigence d’'un consentement formel du

- défunt de son vivant ou de la famille au moment de la mort de la
- personne ne diminuerait plutét qu'il ne faciliterait la récupération
- d'organes dont on a besoin. Certains pays ont adopté ce que I’op
- appelle un consentement « présumé », « tacite » ou encore « impli-

cite » pour les organes solides, et certains Etats des Etats-Uni§
font la méme chose pour la cornée (dans certaines situations parti-
culiéres, comme l'autopsie obligatoire). Le raisonnement moral dfa
Pexpert médical qui retire la cornée lorsque le défunt n'a pas offi-
ciellement déclaré son opposition a l'acte est typique du consent_e-
ment tacite. Si, cependant, aucune preuve de consentement tacite
n'existe — par exemple, si le défunt n'avait pas eu connaissance
de cette loi —, alors la pratique se range sous une autre forme
de consentement ou exproprie tout simplement les organes en
faisant fi d'un consentement quelconque. Il est difficile de savoir
dans quelle mesure le consentement était tacite dans les actions
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du défunt de son vivant, et le consentement présumé d’aprés une
théorie des biens humains n'est pas un véritable consentement.
Par conséquent, le principe du respect de I'autonomie est parfois
invoqué de fagon injustifiée dans des fictions de consentement
trompeuses et dangereuses. (A ce sujet, pousser le langage du
consentement a I'extréme est également risqué si 'on considére
par exemple un cadavre, source d'organes pour la transplantation,
comme étant le « donneur » alors que le défunt n’a jamais « fait de
don », c'est-a-dire n'a jamais fait le choix de faire un don.)

Une autre controverse au sujet des formes informelles de
consentement est celle des tests que I'on fait subir aux personnes
admises & I'ndpital pour détecter les anticorps du virus d’immuno-
déficience humain (VIH), qui entrainent le sida. Si un nouvel admis
a I'nopital donne son consentement formel quand on lui demande
de subir ce test, le personnel est autorisé a agir. Si un patient reste
silencieux quand on lui parle du test et, & moins qu’il ne manifeste
une opposition, le silence constitue un consentement tacite vala-
ble, a condition qu'il ait bien compris et qu'il soit volontaire. Mais si
on ne lui pose pas la question, 'absence de réponse du patient ne
peut pas étre considérée comme un consentement quand il n'y a
pas eu d'informations supplémentaires.

Supposons, en changeant le cas, que le patient ait donné son
consentement pour subir les analyses de sang de routine. Les pro-
fessionnels de santé disposent-ils alors d'un consentement vala-
ble de la part du patient pour faire le test du VIH ? Ici, 'on peut faire
appel a un consentement spécifique, implicite dans le consente-
ment général a subir des analyses de sang (ou & entrer a 'hopital).
Ici, il y a de bonnes raisons d'étre méfiant envers cette décision,
car, comme nous allons le voir, le consentement exprés est le seul
qui soit approprié dans ces circonstances. Méme si le patient a
déja consenti a subir des analyses de sang, le test du VIH com-
prend des risques psychologiques et sociaux. Pour un individu
séropositif, les risques psychologiques comprennent 'anxiété et
la dépression, et les risques sociaux, la stigmatisation, la discri-
mination et des violations de la confidentialité 6. En raison de ces
conséquences potentielles, on ne peut pas justifier qu'un hépital
fasse le test du VIH a un patient sans son consentement formel.

16. Voir Bernard Lo et al., « Voluntary Screening for Human Immunodeficiency
Virus (HIV) Infection : Weighing the Benefits and Harms », Annals of Internal Medicine
110 (Mai 1989), p. 727-733 ; et Martha S. Swartz, « AIDS Testing and Informed
Consent », Journal Of Health Politics, Policy and Law 13 (hiver 1988), p. 607-621.
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- Bien que le recours a des fictions comme le consentement consi-

déré valable soit courant, il est plus défendable d'affirmer franche-
ment que 'autonomie, la liberté, I'intimité ou la confidentialité du

- patient peuvent étre outrepassés de fagon justifiée pour obtenir

“des informations sur le statut des anticorps d'un individu, afin de

protéger le médecin qui a été exposé au risque d'infection.
La diversité des consentements que nous avons étudiés nous
conduit & une question fondamentale abordée dans ce chapitre:

] 'Qui doit rechercher quelle forme de consentement, de qui et pour

~ quelle raison ? Le principe du respect de I'autonomie n'implique en

aucun cas que, dans le domaine de la santé et de la recherche,
seuls les consentements éclairés, formels et a la premiére per-
sonne sont applicables. D’autres formes de consentements exis-
tent. La question est de savoir quelle forme de consentement est
acceptable selon les situations. Par exemple, il y a débat sur la for-
mation des professionnels de santé s'exercant a l'intubation sur
le'corps de personnes qui viennent de mourir, et sur la recherche
génétigue utilisant des échantillons anonymes de tissus récupérés
apres des actes diagnostiques ou thérapeutiques. |l y a débat pour
savoir si des formes de consentement quelconques sont nécessai-
res dans ces situations, et, si oui, de la part de qui et lesquelles .

Consentements et refus liés au temps. Les croyances et les
choix changent avec le temps. Des problémes moraux et des pro-
blémes d'interprétation surgissent quand les choix présents d'une

~ personne contredisent ses choix antérieurs, qui, dans certains cas,
- étaient explicitement destinés a empécher un changement d'état

d'esprit et les conséquences que cela entrainerait sur le résultat
final. Prenons le cas d'un homme de 28 ans qui décida de met-
tre un terme & sa dialyse rénale chronique, en raison de sa qualité

: ‘de vie limitée et du fardeau que cela représentait pour sa famille. Il

était diabétique, officiellement aveugle, et ne pouvait pas marcher
en raison d'une neuropathie progressive. Sa femme et son méde-

- cin acceptérent de lui donner des médicaments pour soulager la

douleur, puis décidérent par la suite de ne pas le remettre sous
dialyse, méme dans le cas ol il le demanderait sous l'influence
de la douleur ou autres changements corporels. (Des quantités

croissantes d'urée dans le sang peuvent entrainer une insuffi-

17. Voir Report and Recommendations of the National Bioethics Advisory
Commission, Research Involving Human Biological Materials : Ethical Issues and Policy
Guidance, vol. 1 (Rockville, MD : National Bioethics Advisory Commission, ac(t 1999).
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sance rénale et, parfois, des altérations de I'état mental, par exem-
ple.) Alors qu'il était en train de mourir & I'hépital, le patient se
réveilla en se plaignant de douleur et demanda & étre remis sous
dialyse. La femme et le médecin décidérent d’agir en fonction de
la demande initiale du patient et de ne pas intervenir, et il mourut
quatre heures plus tard '8. Bien que leur décision fiit compréhensi-
ble, le respect de I'autonomie du patient suggére que I'épouse et
le médecin auraient di remettre le patient sous dialyse pour éva-
cuer l'urée de son sang et déterminer ainsi si le patient était revenu
sur son premier choix et cela de fagon autonome. Si le patient avait
alors indiqué qu'il ne revenait pas sur son premier choix, en refu-
sant les soins une fois de plus, cela aurait ainsi apporté aux méde-
cins I'assurance confirmée de ses préférences établies.

Une question clé ici, et dans de nombreux autres cas, est de
savoir si les individus révoquent leurs décisions antérieures de
fagon autonome ou non. Savoir discerner si une action est auto-
nome ou non peut parfois dépendre, en partie, du profil psycho-
logique d’'une personne. Considérons, par exemple, la décision
soudaine et inattendue d'une femme d'arréter sa dialyse bien
qu'elle ait jusque-la fait preuve de beaucoup de courage et d'appé-
tit de vivre malgré de longues années d'invalidité. Ce changement
abrupt et inattendu est une preuve, mais pas nécessairement une
preuve décisive, que sa décision n’est peut-étre pas adéquate-
ment autonome. Les actions sont davantage susceptibles d’étre en
grande partie autonomes si elles correspondent au profil psycho-
logique de la personne (quand un témoin de Jéhovah convaincu
refuse par exemple une transfusion sanguine), mais agir en fonc-
tion du profil psychologique n'est pas une condition garantissant
qu'il y a autonomie. Au plus, toute action qui ne correspond pas &
un profil psychologique peut agir comme signal d’alarme, qui aver-
tit autrui de la nécessité d'une explication et de sonder plus profon-
dément pour savoir si cette action est autonome ou non.

Dans certains cas, il s'agit d'obtenir le consentement a une
ligne de conduite future a laquelle une personne ne peut ou ne
veut consentir maintenant, dans le présent. Les médecins et autres
professionnels de santé pensent parfois a juste titre que s'ils peu-
vent faire surmonter une crise a un patient, ce dernier sera content
d’avoir survécu et d’avoir atteint un autre niveau de fonctionne-
ment. Dans un cas connu, Donald (Dax) Cowart avait été soigné,
contre son gré, pour des brilures séveres; il était par la suite heu-

18. Ce cas a été présenté par Gail Povar, M.D.
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reux d’étre vivant et ne voulait plus mettre fin a sa vie. Il a cepen-
dant fermement refusé de ratifier ou de fournir une approbation
rétrospective aux actions des médecins et autres professionnels
de santé, avec comme motif gu'ils lui avaient refusé a tort le droit
de faire son propre choix, en dépit du fait que ce choix n’aurait
- peut-étre pas été trés lucide a I'époque '°.
Le consentement futur ou « consentement différé » — le consen-
‘tement & I'action d’un autre aprés que I'action a déja eu lieu — n’est
pas un consentement trés significatif. Il représente simplement
un résultat anticipé qui rassure les professionnels de santé, qui
agissent dans les meilleurs intéréts du patient. Un tel « consen-
tement » devient encore plus problématique dans le domaine de
~ la recherche. Une situation classique est celle ou les chercheurs
n‘auront pas réussi a déterminer quels sont les meilleurs médica-
ments et interventions pour soigner de séveres blessures a la téte
- d'une personne, mais ol il sera impossible d'obtenir le consen-
tement de cette personne blessée a son arrivée aux urgences —
et souvent impossible d’avoir la permission de sa famille dans le
temps disponible. Le consentement ultérieur ou différé d'un patient
est une autorisation autonome qui prolonge ce qui a déja été com-
mencé, mais ce consentement n'autorise pas de fagon rétrospec-
tive le début de la recherche?0.

Les problémes sur l'identité personnelle et la continuité. Des
_probléemes du méme genre surviennent pour savoir si, et jusqu'a
quel point, nous devons honorer les décisions et les projets de per-
sonnes décédées. Lon s'intéresse, par exemple, au genre de res-

19. Dax Cowart, « Patient Autonomy: One Man’s Story (Interview) », Journal of
- the Arkansas Medical Society 85 (1988), p. 165-169 ; « Dax Cowart Speaks », Health
Decisions 2 (1993); Eric A. Rosenberg et Demetrios A. Karides, « An Interview with
Dax Cowart », Journal of the American Medical Association 277 (7 septembre,
1994), p. 744-745 ; Dax Cowart et Robert Burt, « Controlling Death: Who Chooses,
‘Who Controls ? A Dialogue Between Dax Cowart and Robert Burt », Hastings Center
Report 28 (janv./févr. 1998), p. 14-24 ; Denis G. Arnold et Paul T. Menzel, « When
‘Comes ‘The End of the Day’? A Comment on the Dialogue Between Dax Cowart and
~ Robert Burt », Hastings Center Report 28 (janv./févr. 1998), p. 25-27.
20. Voir Alison Wickman et Alan L. Sandler, « Research Involving Critically Il
Subjects in Emergency Circumstances: New Regulations, New Challenges =,
- Neurology 48 (1997), p. 1151-1177. Voir aussi Robert J. Levine, « Research in
- Emergency Situations: The Role of Deferred Consent [éditorial] », Journal of the
American Medical Association 273 (26 avril, 1995), p. 1300-1302 ; Robert J. Levine,
- Norman S. Abramson et Peter Safar, « Deferred Consent (commentaire et réponse) »,
Controlled Clinical Trials 12 (1991), p. 546-550 et la discussion 551-552; Norman
- 8. Abramson et al., « Deferred Consent: Use in Clinical Resuscitation » Annals of
Emergency Medicine 19 (1990), p. 781-784.
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pect que 'on doit aux personnes décédées dans le contexte d’'une
autopsie, d'une greffe, de la recherche et de la formation médicale,
y compris la dissection. D’autres problémes tournent autour des
directives anticipées émanant de patients qui ont des chances de
survivre, mais qui ne retrouveront jamais complétement leurs capa-
cités. Des probléemes théoriques sous-jacents concernent I'identité
personnelle et la continuité du soi dans le temps. Enoncé d'une
fagon extréme, le probléme, c’est que le futur soi peut évoluer et
étre différent du soi d’avant; et étre en fait deux personnes différen-
tes. S'il en est ainsi, il apparait injuste de relier le soi 1 au soi 2 par
une directive préalable (par exemple, quand une démence aigué
produit des changements radicaux)?'. Une théorie de la disconti-
nuité radicale établie pour protéger un deuxieme soi est attrayante
dans le cas de patients vulnérables, mais, en éthique, sa plausibi-
lité et sa pertinence se trouvent diminuées quand nous essayons
de concevoir les fagons de repérer le point de discontinuité pour
tirer un trait entre les différents sois et de déterminer ainsi a quel
moment les directives anticipées deviennent inapplicables. Quant
au respect des voeux préalables du défunt actuel, et sauf dans de
rares cas, nous sommes obligés de respecter les vosux autono-
mes antérieurement exprimés par la personne maintenant radica-
lement non autonome, en raison du respect que nous portons &
'autonomie de la personne qui avait pris une décision.

L'APTITUDE AU CHOIX AUTONOME

De nombreux patients et patients potentiels ne sont pas capa-
bles d’exprimer un consentement valide. Des recherches sur la
capacité portent sur la question suivante: les patients ou patients
potentiels sont-ils psychologiquement ou légalement capables de
prendre des décisions adéquates ? La capacité a prendre des déci-
sions est étroitement liée a la prise de décision autonome, ainsi
qu’a la validité du consentement. Certains commentateurs distin-
guent entre les jugements d'aptitude et les jugements de capacité

21.Voir Rebecca Dresser et John Robertson, « Quality of Life and Non-Treatment
Decisions for Incompetent Patients: A Critique of the Orthodox Approach », Law,
Mediicine, and Health Care 17 (1989), p. 234-244 ; Jeffrey Blustein, « Choosing for
Others as Continuing a Life Story: The Problem of Personal Identity Revisited »,
Journal of Law, Medicine and Ethics 27 (1999, printemps), p. 20-31 ; Helga Kuhse,
« Some Reflections or the Problem of Advance Directives, Personhood and Personal
Identity », Kennedly Institute of Ethics Journal 9 (1999, décembre), p. 347-364.
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en raison du fait que les professionnels de santé évaluent I'apti-
- tude et l'inaptitude, alors que les tribunaux déterminent la capacité

et I'incapacité. Comme le remarquent cependant Thomas Grisso
- et Paul Appelbaum, cette distinction s'effondre dans la pratique:
- «Quand les cliniciens déterminent qu’un patient manque d'aptitude
- & la prise de décision, les conséquences pratiques peuvent étre
les mémes que dans le cas ol la loi détermine l'incapacité.? »

- La fonction de garde-fou des jugements de capacité

rLes jugements de capacité ont un réle de garde-fou dans le
domaine de la santé car ils distinguent les personnes dont les déci-
sions devraient étre sollicitées ou acceptées de celles dont les déci-
_ sions n'ont pas besoin de I'étre. Les jugements des professionnels
- de santé sur lincapacité d’'une personne peuvent les conduire &
" ne pas tenir compte des décisions de cette méme personne, a
- se tourner vers des substituts informels pour la prise de décision,
& demander au tribunal de nommer un tuteur pour protéger ses
intéréts, a rechercher une hospitalisation involontaire, etc. Quand
un tribunal établit une incapacité légale, il nomme un décideur de
substitution qui a une autorité soit partielle soit totale sur I'individu
~ incapable de jugement. Les médecins et autres professionnels de
“santé n'ont pas l'autorité pour déclarer I'incapacité d'un patient sur
 le plan légal, mais ils ont souvent, jusqu’a un certain point, le pou-
Voir de facto de passer outre ou de contraindre les décisions des
patients au sujet des soins. Leurs jugements sur l'incapacité d’un
patient sont rarement remis en question devant un tribunal?3,
~Les jugements de capacité ont un roéle normatif distinctif qui
~ qualifient ou disqualifient certaines personnes pour certaines déci-
“sions ou actions, mais ces jugements sont parfois présentés de
fagon incorrecte sous forme de résultats empiriques. Une per-
'sonne qui semble irrationnelle et non raisonnable aux autres peut
par exemple rater un test psychiatrique, et étre par conséquent
- considérée comme une personne incapable de jugement. Le test
~ est un systéme de mesure empirique, mais les jugements norma-
 tifs classent les gens dans deux catégories: les personnes capa-
- bles et les personnes incapables de jugement. Les jugements sont

| 22.Thomas Grisso et Paul S. Appelbaum, Assessing Competence to Consent to
Treatment: A Guide for Physicians and Other Health Professionals (New York, Oxford
University Press, 1998), p. 11.

. 23. Ibid., par exemple p. 128.
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normatifs car ils s'intéressent & la fagon dont on devrait traiter une
personne ou a la fagon acceptable de la traiter.

Le concept de capacité2*

Certains commentateurs pensent que nous manquons d'une
définition acceptable et d'une norme acceptable unique pour le
terme « capacité ». lls soutiennent gu’aucun test non arbitraire
n'existe pour distinguer entre les personnes capables et les per-
sonnes incapables de jugement. Il faut cependant faire une dis-
tinction entre les définitions, les normes et les tests. Limitons-nous
pour l'instant au probléme de la définition.

Un sens fondamental unique du mot « capacité » s'applique a
tous les contextes. Ce sens est I'« aptitude & exécuter une tache » 25,
A l'opposé de ce sens fondamental, les critéres de capacités parti-
culigres varient d'un contexte a l'autre, car ces critéres sont relatifs
a des taches spécifiques. Les critéres de capacité de quelqu’un qui
est jugé au tribunal, ou qui éléve des teckels, ou qui fait un chéque,
ou qui donne un cours a des étudiants en médecine, sont radica-
lement différents. La capacité a décider est par conséquent rela-
tive & la décision particuliere. Une personne ne devrait pas étre
jugée incapable de jugement dans toutes les spheres différentes
de la vie. Nous avons généralement uniquement besoin de consi-
dérer un genre particulier de capacité, par exemple, la capacité a
décider d'un traitement & administrer ou & décider de participer a
une recherche. Ces jugements de capacité et d'incapacité affectent
uniquement un ensemble limité de prises de décision. Il se peut,
par exemple, qu'une personne soit incapable de décider d’affaires
financiéres, mais qu'elle soit capable de décider de participer a une
recherche médicale ou de s’occuper facilement de taches simples
alors qu'elle hésite devant des taches complexes. La capacité est
ainsi mieux comprise comme étant spécifique plutét que globale.
Cela dépend non seulement des aptitudes d'une personne mais
aussi de la fagon dont ses aptitudes vont coincider avec le pro-
bléme de décision particuliére auquel elle doit faire face.

Il se peut qu'au fil du temps la capacité varie et soit intermit-
tente. De nombreuses personnes sont incapables de quelque

24. Ce paragraphe a bénéficié de discussions avec Ruth R. Faden, Nancy M. P.
King et Dan Brock.

25. Voir 'analyse de ce sens élémentaire dans Charles M. Culver et Bernard
Gert, Philosophy in Medicine (New York, Oxford University Press, 1982), p. 123-126.
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chose a un moment de leur vie, mais capables de la méme chose
a un autre moment. Les jugements de capacité envers ces per-
sonnes peuvent étre compliqués, en raison de la distinction qu'il
faut établir entre des catégories de maladies: celles qui ménent a
des modifications intellectuelles, de langage ou de mémoire chro-
nigues et celles qui se caractérisent par une réversibilité rapide de

- ges fonctions, comme c’est le cas avec un accident ischémique

transitoire, une amnésie globale transitoire, etc. Dans ce genre de
cas, la capacité peut varier d'une heure a l'autre. Si le niveau de
capacité d’'un patient ne peut étre établi, il est approprié d’évaluer
sa capacité & comprendre et a réfléchir de fagon cohérente & long

terme.
La capacité intermittente et la capacité spécifique sont éviden-

~ tes dans le cas suivant. Une femme hospitalisée contre son gré en

raison de périodes de confusion et de perte de mémoire est par

~ ailleurs la plupart du temps capable d’effectuer des taches ordi-
~ paires. Un tribunal doit cependant décider si les professionnels

de santé peuvent soigner cette patiente légalement incapable de

- jugement a I'aide d’une thérapie médicale alternative adaptée a sa

situation?8. Dans de tels cas, une déclaration d'incapacité spéci-
figue peut permettre d’éviter de vagues généralisations qui exclu-

~ raient chez la personne toute possibilité de prise de décision.

Ces observations conceptuelles ont une signification pratique.

~ La loi suppose traditionnellement que toute personne incapable
~ de gérer ses biens est également incapable de voter, de prendre
~ des décisions médicales, de se marier, etc. De telles lois étaient
~ en général congues pour protéger la propriété, plutét que la per-
~ sonne, et n'étaient donc pas adaptées a la prise de décision médi-

cale. Leur définition globale, fondée sur une évaluation totale de la

- personne, s'est parfois étendue trop loin. Dans un cas classique,

un médecin affirmait qu'un patient était incapable de prendre des
décisions a cause de son épilepsie?’, bien qu’en fait beaucoup de
personnes souffrant d'épilepsie soient capables de décider dans la

- plupart des contextes. De tels jugements défient en grande partie

ce que nous savons de ['étiologie de différentes formes d’incapa-
' cité, méme pour les cas difficiles d'individus mentalement retar-

~ dés, de patients psychotiques et de patients frappés d’afflictions

accompagnées de douleurs incontrolables. De plus, les personnes
incapables de jugement pour cause de démence, d'alcoolisme,

26. Voir Lake v. Cameron, 267 F. Supp. 155 (DDC 1967).
27. Pratt v. Davis, 118 Ill. App. 161 (1905), aff'd, 224 [Ii. 300, 79 NE 562 (1906).
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d'immaturité et de retard mental présentent des genres et des pro-
blemes d'incapacité radicalement différents.

Une personne généralement capable de choisir les moyens
appropriés pour atteindre ses buts peut parfois agir de fagon inadé-
quate dans une circonstance particuliére. Considérons par exem-
ple le cas particulier d'une patiente hospitalisée pour un grave
probléme de disque intervertébral et dont le but est de contréler le
mal de dos. La patiente a décidé de porter un corset orthopédique
qui a été efficace pour elle dans le passé. Elle a I'intime conviction
qu'elle devrait retourner a cette modalité de traitement. Son appro-
che est cependant en conflit avec celle de son médecin, qui pré-
conise une opération avec insistance et obstination. Au moment
ou le médecin — une éminente chirurgienne qui, dans cette ville,
est la seule 2 méme de la soigner — lui demande de signer I'auto-
risation de l'opérer, la patiente est psychologiquement incapable
de refuser. Les espoirs de la patiente reposent sur 'assurance de
ce médecin, qu'elle investit d'une grande puissance et d’'une forte
autorité. Sa maladie accroit aussi bien ses espoirs que ses crain-
tes, et elle est de plus d’'une nature passive. Compte tenu des cir-
constances, il est psychologiquement trop risqué pour elle d’agir
comme elle le désire. Bien qu’elle soit en général capable de faire
des choix, & cette occasion bien particuliére, elle n'est pas capable
de choisir car elle n’a pas la capacité de le faire.

Cette analyse indique que le concept de capacité dans la
prise de décision est étroitement lié au concept d’autonomie. Les
patients et autres individus sont capables de prendre une déci-
sion s'ils ont la capacité de comprendre I'information matérielle et
de juger cette information a la lumiére de leurs valeurs, de projeter
un certain résultat et de communiquer librement leurs désirs aux
médecins ou aux chercheurs scientifiques. Le droit, la médecine,
et jusqu’a un certain point la philosophie, supposent un contexte
dans lequel les caractéristiques d’une personne capable de juge-
ment sont aussi les propriétés d'une personne autonome. Bien
qu'autonomie et capacité aient des sens différents (autonomie
signifiant autogouvernement, capacité signifiant 'aptitude a exé-
cuter une tache ou un ensemble de taches), les critéres de la per-
sonne autonome et ceux de la personne capable de jugement sont
remarquablement semblables. Il résulte de cette similarité deux
hypothéses plausibles qui sont, d’une part, qu'une personne auto-
nome 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 refu-
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' une intervention devraient étre fondés sur le fait de savoir si
@ personne peut choisir de fagon autonome dans des circons-
§ particuliéres.
s individus sont plus ou moins capables d'exécuter une tache
fique en fonction d'un certain niveau ou ensemble d'aptitudes
Ir sont propres, tout comme certaines personnes sont plus
s intelligentes ou plus ou moins sportives. Dans la salle des
s, par exemple, une personne d’expérience et bien infor-
@ sera plus & méme de donner son consentement & une inter-
ition gue ne le sera une personne timorée et sans expérience.
linuum d’aptitude va de la maitrise totale a des niveaux dif-
de compétence partielle, a l'ineptie totale. Il est difficile,
précis, de parler de ce continuum en termes de degrés
acité. Pour des raisons pratiques et politiques, nous avons
d'établir des seuils en dessous desquels une personne avec
in niveau d'aptitude sera considérée comme incapable de
int?8. Toutes les personnes capables de jugement ne le sont
s toutes de fagon égale, et toutes les personnes incapables ne le
| pas toutes de fagon égale, mais les délimitations de capacité
ent les individus en deux catégories de base et permettent
N nc de dire gu'une personne est capable ou incapable de juge-
it pour effectuer telle ou telle tache particuliére. Au-dessus du
|, nous considérons que toutes les personnes sont capables de
ent de fagcon égale; au-dessous du seuil, nous considérons
toutes les personnes sont incapables de jugement de fagon
3, L.es garde-fous servent a déterminer qui se trouve au-dessus
‘se trouve en dessous du seuil. Lendroit ol nous tragons la
gne de démarcation dépend de la tche particuliére impliquée .

~ Les normes de la capacité

Les questions qui traitent de la capacité tournent autour des
es qui la déterminent — c’'est-a-dire des conditions que doit
aire un jugement de capacité. Les normes de la capacité
prennent les capacités mentales, ou celles étroitement liées
¢ attributs d’'une personne autonome, comme les capacités

~ 28. Voir Daniel Wikler, « Paternalism and the Mildly Retarded », Philosophy and
Affairs 8 (été 1979), p. 377-392.

- 29. Les subtilités et nuances nécessaires a cette analyse sont examinées par
neth F. Schaffner, « Competency: A Triaxial Concept » dans Competency, éd. M.
Cutter et E. E. Shelp (Dordrecht, Pays-Bas, Kluwer Academic Publisher, 1991),
253-281.
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cognitives et les capacités d'indépendance du jugement. En ce
qui concerne le droit criminel, le droit civil et la médecine clinique,
les normes de capacité se regroupent autour de diverses aptitu-
des & comprendre et a traiter I'information, et & raisonner sur les
conséquences des actions menées. Dans un contexte médical,
par exemple, une personne est considérée capable de jugement
a partir du moment ol elle est capable de comprendre une procé-
dure thérapeutique ou de recherche scientifique, de bien peser les
risques encourus ainsi que les avantages, et de prendre une déci-
sion & la lumiére de toutes ces considérations. Si une seule de ces
capacités fait défaut chez une personne, I'on peut alors mettre en
doute sa capacité a décider, consentir ou refuser.

Des guestions génantes se posent quand il s'agit de situer les
personnes qui ont simplement une capacité diminuée de compren-
dre, de réfléchir et d’aboutir & des conclusions, et pourtant, parce
qu'elles se situent en dessous du seuil requis, elles sont considé-
rées comme incapables de jugement. Les fanatiques religieux et
les patients psychotiques, par exemple, agissent en proie a des
croyances fictives et illusoires, et font cependant preuve de nom-
breuses capacités pour comprendre, réfléchir et décider. Le cas de
patients qui ont un QI peu élevé en raison d’une méningite contrac-
tée a un jeune age présente un autre cas. Ces patients ont peut-
étre encore la capacité de décider a propos d’'une intervention,
comme une intubation ou une cathérisation.

Le cas suivant illustre la difficulté qu'il y a & essayer d’évaluer la
capacité. Un homme présentant des schémas de comportement
globalement normaux est interné contre sa volonté dans un hépi-
tal psychiatrique a la suite d’'un comportement anormal d’auto-
destruction (il s’est arraché un ceil et s’est coupé une main). Ce
comportement est le résultat de ses croyances religieuses singu-
ligres. Il est considéré incapable de jugement, malgré son com-
portement globalement normal et malgré le fait que ses actes
bizarres résultent « raisonnablement » de ses croyances religieu-
ses3. Nous ne pouvons utiliser 'expression de capacité inter-
mittente pour qualifier ce cas difficile. Alors qu'une analyse en
termes de capacité limitée peut apparaitre a premiére vue plau-
sible, une telle analyse implique que les individus aux croyances
peu orthodoxes et bizarres sont moins capables de jugement,
méme s'ils raisonnent clairement a la lumiére de leurs croyances.

30. P. Browning Hoffman, M.D. a présenté ce cas lors d'une intervention dans la
série de conférences « Medicine and Society » données & l'université de Virginia.
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Cette approche est moralement dangereuse et ne peut en aucun
s constituer une thése acceptable (avant d'avoir fait une ana-
e spécifique et détaillée).

~ Les normes rivales de l'incapacité. Le schéma suivant présente
(: nble des inaptitudes actuellement requises par les normes d'in-
é alternatives®'. Ces normes vont progressivement de I'apti-
requise la plus faible jusqu'a 'aptitude requise la plus grande.

- Linaptitude & exprimer ou communiquer une préférence ou un

' chOIx

2. Linaptitude a comprendre la situation dans laquelle on se

~ trouve et ses conséquences

:Linaptutude a comprendre l'information pertinente

- Linaptitude a apporter une raison

5. Linaptitude a apporter une raison rationnelle (méme si des rai-
~ sons secondaires sont données)

Linaptitude a apporter des raisons relatives aux risques et

‘avantages (méme si des raisons secondaires rationnelles sont

~ données)

7. Linaptitude & parvenir & une conclusion raisonnable (comme

- celle jugée raisonnable par une personne capable de jugement

© 1T

- Ces normes se regroupent autour de trois sortes d’aptitudes

ou de capacités. La norme 1 se référe a la simple aptitude a expri-

_mer une préférence — une norme de toute évidence faible. Les nor-

‘mes 2 et 3 renvoient aux aptitudes a comprendre l'information et

la situation dans laquelle on se trouve. Les normes 4-7 désignent

'aptitude a raisonner autour d'une indécision sensible entrainant

- des conséquences importantes, bien que seule la norme 7 limite
‘ansemble des résultats acceptables d'un raisonnement. Ces nor-

“mes sont toujours et continuent d'étre utilisées, seules, ou asso-

, pour déterminer l'incapacité 2,

31. Ce schéma doit beaucoup & Paul S. Appelbaum, Charles W. Lidz et Alan
el, Informed Consent: Legal Theory and Clinical Practice (New York, Oxford
) sity Press, 1987), ch. 5; Ruth Macklin, « Some Problems in Gaining Infromed
Consent from Psychiatric Patients », Emory Law Journal 31 (printemps 1982),
P. 345-374 ; Paul S. Appelbaum et Thomas Grisso, « Assessing Patients'Capacities
- to Consent to Treatment », New England Journal of Medicine 319 (22 décembre,
- 1988), p. 1635-1638.

. 32.Grisso et Appelbaum se concentrent sur quatre aptitudes fonctionnelles dans
bs évaluations de la capacité & consentir & un traiternent : (1) I'aptitude & exprimer un
ahoix (2) I'aptitude a comprendre l'information pertinente pour la prise de décision
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Lévaluation de I'incapacité. Un besoin clinique existe pour choi-
sir une ou plus de ces normes générales et les transformer en test
opérationnel d'incapacité dont les résultats indiquent I'échec ou la
réussite. Les échelles graduées pour évaluer la démence, les exa-
mens destinés a évaluer 'état mental et d'autres méthodes similai-
res testent des facteurs comme les notions de temps et d'espace,
la mémoire, la compréhension et la cohérence. Ces tests sont des
évaluations cliniques généralement utilisées lorsqu’une personne
est soupgonnée d'incapacité. Bien que ces tests soient empiri-
ques, des jugements normatits les soustendent. Les éléments sui-
vants impliquent des jugements normatifs 3,

1. Etablir les aptitudes liées a la capacité
2. Fixer un niveau de seuil de ces aptitudes
3. Accepter un test empirique pour déterminer ce seuil.

De fagon plus spécifique, pour tout test accepté sous l'item 3,
la question de savoir si quelgu’un a le niveau d'aptitudes requis
releve du domaine empirique, mais cette question ne peut étre
posée et traitée que si d'autres critéres ont déja été établis sous
les items 1 et 2. Les régles ou les traditions institutionnelles établis-
sent ces critéres, qui devraient cependant étre davantage ouverts
aux examens et aux modifications. Méme les critéres déja établis
auraient pu étre différents et peuvent changer avec le temps.

Les médecins et autres professionnels de santé évaluent de
fagon informelle la capacité des patients avec des modes interac-
tifs différents. Cependant, de bonnes raisons sont généralement
mises en avant pour effectuer une évaluation indépendante de la
capacité, notamment quand les évaluateurs habituels peuvent avoir
un conflit d'intéréts. En ce qui concerne les sujets potentiels d’'une

concernant le traitement, (3) 'aptitude a étre conscient de la signification de l'infor-
mation expliquant la situation dans laquelle on se trouve et (4) Paptitude & raisonner
logiquement en utilisant I'information pertinente (Grisso et Appelbaum, Assessing
Competence to Consent to Treatment, chapitre 3). Voir aussi leur « Comparison of
Standards for Assessing Patients’s Capacities to Make Treatmment Decisions »,
American Journal of Psychiatry 152 (1995), p. 1033-1037. Natre liste ne contient pas
la « prise de conscience » gue nous examinons ci-dessous comme faisant partie de
la compréhension.

33. Pour d'autres approches de la fagon dont les valeurs sont introduites, voir
Loretta M. Kopelman, « On the Evaluative Nature of Competency and Capacity
Judgments », International Journal of Law and Psychiatry 13 (1990), p. 309-329.
Pour les problémes conceptuels et épistémiques des tests disponibles, voir E. Haavi
Morreim, « Competence : At the Intersection of Law, Medicine, and Philosophy » dans
Competency, p. 93-125, en particulier p. 105-108.
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arche scientifique qui souffrent de troubles mentaux pouvant
er leur capacité de prise de décision, et que I'on envisage
er dans une recherche impliquant davantage qu’un risque
I, la Commission nationale consultative de bioéthique (US
al Bioethics Advisory Commission [NBAC]) recommande
chercheurs d'indiquer aux comités consultatifs de protection
98 personnes (Institutional Review Boards [IRBs]) qui exactement
uira I'évaluation de la capacité et guelles méthodes seront
lisées. Parce qu'ils se soucient des conflits d’intéréts potentiels
l@s évaluateurs, les membres de la NBAC recommandent que les
requiérent « un professionnel indépendant et qualifié pour
rla capacité de consentement d'un participant potentiel a la
erche scientifigue », & moins que les chercheurs ne fournis-
de bonnes raisons d'utiliser une méthode alternative 34,

~ La stratégie de I'échelle variable (Sliding-Scale Strategy)

es propriétés de I'autonomie et de I'aptitude mentale et psycho-
)¢ ue ne sont pas les seuls critéres utilisés dans I'élaboration des
prmes de la capacité. De nombreuses politiques utilisent des cri-
:ﬂ’efﬁcacué, de faisabilité et d’acceptabilité sociale pour déter-
'si une personne est capable de jugement ou a donné une
isation valide. Lage, par exemple, a conventionnellement été
» comme critére opérationnel d’autorisation valide. Des seuils
établis varient selon les normes de la communauté, selon le
de risque impliqué, et l'importance des avantages éventuels.
critéres sont utilisés pour protéger les personnes immatures
jettes aux erreurs, contre la prise de décisions allant a I'en-
itre de leurs meilleurs intéréts. De ce point de vue, les normes
_décision devraient étre étroitement liées aux niveaux d'expé-
e, de maturité, de responsabilité et de bien-étre.
ertaines personnes proposent une stratégie de I'échelle
ble pour atteindre ce but. Selon elles, dans la mesure ou une
ntion médicale augmente les risques vis-a-vis d’'un patient,
~devrions hausser le niveau d’aptitude requis pour un juge-
nent de capacité a choisir ou a refuser cette intervention. Lorsque
T‘conséquences pour le bien-étre du patient sont d'importance

34, Report and Recommendations of the National Bioethics Advisory Commission,
Involving Persons with Mental Disorders That May Affect Decision Making
, Vol. | (Rockville, MD, National Bioethics Advisory Commission, décembre
. 58-59.
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moindre, nous devrions diminuer le niveau d'aptitude requis pour
cette capacité. Lidée de I'échelle variable admet que les normes
qui définissent la capacité de prise de décision peuvent varier
selon les risques. Grisso et Appelbaum prennent I'exemple d'une
« balance des capacités » (competence balance scale). Le plateau
de I'« autonomie » est suspendu a l'un des bras de la balance,
et celui de la « protection » a l'autre; le fléau est réglé d’avance
pour donner plus de poids au plateau de I'« autonomie ». Le juge-
ment en équilibre dépend « de I'équilibre (1) entre les aptitudes du
patient face a ses exigences décisionnelles, (2) les bénéfices et les
risques du patient dans le choix de son traitement, (3) lorsque le
point d’appui est réglé en faveur de I'autonomie » 3, S'il y a un ris-
que sérieux, par exemple, un risque de mort, nous avons besoin
d’'une norme de capacité rigoureuse; si le risque est faible ou insi-
gnifiant, nous pouvons utiliser une norme de capacité plus sou-
ple ou moins élevée. Par conséquent, une méme personne — un
enfant, par exemple — sera peut-étre capable de décider ou non de
prendre un calmant, mais sera incapable de décider ou non d’auto-
riser une appendicectomie 6.

Une stratégie comme celle de 'échelle variable est attrayante
a bien des égards. La décision de choisir telle ou telle norme pour
déterminer la capacité de décider dépend de plusieurs facteurs,
et ces facteurs sont souvent liés au risque. Toutes les méthodes
établissant les normes d’incapacité se heurtent & des questions
difficiles. Par exemple, faut-il mettre I'accent sur 'autonomie du
patient ou protéger le patient du danger? — un choix moral plu-
t6t que médical. Dans le cas ol une institution est particulierement
soucieuse d'empécher des abus d'autonomie, elle acceptera peut-
étre la norme 1, dans la partie ci-dessus sur « Les normes riva-
les de lincapacité », comme étant la seule norme de l'incapacité
valide, ou peut-étre acceptera-t-elle uniquement les normes 1, 2 et
3. Mais si son seul souci est que les patients regoivent le meilleur
traitement possible, cette institution déclarera peut-étre que le
patient qui posséde n’importe laquelle de ces sept inaptitudes est
jugé incapable de jugement. Ceux qui acceptent une norme rigou-

35. Grisso et Appelbaum, Assessing Competence to Consent to Treatment, p. 139.

36. Voir Willard Gaylin, « The Competence of Children: No Longer All or None »,
Hastings Center Report 12 (avril 1982), p. 33-38, particulitrement p. 35; Allen
Buchanan et Dan Brock, Deciding for Others (Cambridge, Cambridge University
Press, 1989), p. 51-70; et Brock, « Children’s Competence for Health Care Decision
Making » dans Children and Health Care, éd. Loretta Kopelman et John Moskop
(Boston, Kluwer Academic Publishers, 1989), p. 181-212.
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IS de capacité (comme la 6 ou la 7) placeront le bien-étre des
s ou les intéréts médicaux et la sécurité au-dessus des inté-
atifs a I'autonomie.
stratégie de I'échelle variable reconnait a juste titre que
ntérét a assurer de bons résultats contribue légitimement a
1 dont nous recherchons et créons des normes pour juger
personne est capable ou incapable de jugement. Si les
uences pour le bien-étre d'une personne sont graves, notre
de pouvoir nous assurer que le patient posséde les apti-
es requises s’accroit; mais si les enjeux pour le bien-étre sont
nes, nous pouvons alors baisser le niveau d'aptitude requis
ur la pnse de décision. Si, par exemple, un patient atteint d'une
mence réversible a besoin d'une nutrition entérique pour gué-
it 1a une raison solide pour protéger le patient contre des
ons hétives et imprudentes et pour adopter par conséquent
orme rigoureuse de capacité. La norme de capacité pourrait
ant étre assouplie si la démence était irréversible, la mala-
urable, et si, en utilisant la nutrition entérique, le but premier
lecin était uniquement d'accroitre le confort du patient.
stratégie de I'échelle variable est généralement une méthode
ce solide. Elle peut cependant manquer de clarté au niveau
ature des jugements de capacité et au niveau de la capa-
g-méme en raison de ses difficultés conceptuelles et mora-
stratégie suggére que la capacité d'une personne a décider
de I'importance de la décision ou du mal qui peut s'ensui-
| — thése quelque peu douteuse. La capacité d’'une personne a
icider de participer ou non a la recherche contre le cancer ne
i pas des conséquences de la décision. Alors que le ris-
ccroit ou décroit, nous pouvons légitimement augmenter ou
re les régles, les procédures ou les mesures que nous met-
,' en place pour vérifier si une personne est capable de juge-
n nt ou non ; mais, en formulant ce que nous faisons, nous devons
tinguer entre la capacité de jugement d’'une personne et nos
des de vérification servant a établir la capacité de jugement®’,

. Nous devons également distinguer deux sens de la norme de la capacité.
un sens, les critéres de la capacité sont en jeu — autrement dit les conditions
squelles une personne est capable de jugement. Dans un deuxiéme sens, la
me de capacité se référe aux regles pragmatiques que nous utilisons pour déter-

|la capacité. Par exemple, un adolescent mdr peut étre capable de prendre une
concernant une greffe du rein (aprés avoir satisfait les critéres de la capa-
peut aussi étre légalement incapable en vertu de son age (ne satisfait pas
gles pragmatiques). Pour échapper & ce probléme du double sens de la norme
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Les principaux partisans de la stratégie de I'échelle variable
soutiennent, en fait, tout le contraire — c'est-a-dire que la capacité
elle-méme varie en fonction du risque. Les partisans les plus méti-
culeux et les plus convaincants de cette stratégie, Allen Buchanan
et Dan Brock, déclarent:

Parce que le niveau approprié de capacité adéquatement requise
pour une décision particuliére doit étre ajusté aux conséquences des
actions résultant de cette décision, aucune norme unique de capacité de
prise de décision n'est satisfaisante. En revanche, le niveau de capacité
requis adégquatement pour une prise de décision peut varier, allant du
plus bas / niveau minimal, au plus haut / niveau maximum... Plus le ris-
que relatif & d’autres alternatives est grand [...] plus le niveau de com-
munication, de compréhension et de raisonnement nécessaire a la
capacité a décider est élevé s,

Cette explication est conceptuellement et moralement dange-
reuse. |l est correct de dire que le seuil de capacité a décider s'éléve
quand la complexité de la tache augmente (décider d’accepter une
arthrodése vertébrale n'est pas la méme chose que d'accepter de
prendre un tranquillisant doux). Cependant, le niveau de capacité
a décider ne s'éléve pas alors que les chances d'obtenir un résul-
tat augmentent. Cela peut préter a confusion de mélanger la com-
plexité ou la difficulté d’'un probléme avec les risques en jeu. Rien
ne nous pousse a croire que les décisions a risques requierent
davantage d’aptitude pour la prise de décision que ne le font les
décisions comportant moins de risques. Au contraire, tout nous
pousse a croire que de nombreuses décisions sans risque requie-
rent davantage d'aptitude pour la prise de décision que ne le font
les décisions a risques. Pour ceux dont la capacité est mise en
doute, il semble également irrespectueux envers leur autonomie
de dire: « Vous étes capable de décider ce que vous devez faire
avec vos enfants, avec votre argent et si vous devez ou non étre
dans cet hopital, mais vous n'étes pas capable de refuser d'étre
intubé ou cathétérisé en raison du risque élevé.?® »

de la capacité, nous utiliserons ce terme uniquement pour désigner un critére qui
détermine la capacité.

38. Buchanan et Brock, Deciding for Others, p. 52-55. Pour une élaboration et
une défense, voir Brock, « Decisionmaking Competence and Risk », Bioethics 5
(1991), p. 105-112.

39. Des problémes corrélatifs & 'analyse de Buchanan-Brock sont aussi exami-
nés par Mark R. Wicclair, « Patient Decision-Making Capacity and Risk », Bioethics
5 (1991), p. 91-104, en particulier p. 98 (et voir p. 120 pour une “réponse” supplé-
mentaire). Voir aussi Wicclair, « The Continuing Debate Over Risk-Related Standards
of Competence », Bioethics 13 (1999), p. 149-153 ; Giia S. Cale, « Risk-Related
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pus pouvons éviter ces problémes en reconnaissant que le

i de preuves pour déterminer la capacité devrait étre variable
jon du risque, alors que la compétence elle-méme varie
ent selon I'échelle des difficultés dans la prise de déci-
Par exemple, certaines lois ont exigé un niveau de preuves
vé dans la capacité a établir plut6t qu’a révoquer des direc-
licipées, et la Commission nationale consultative de bioé-
‘(National Bioethics Advisory Commission) a recommandé
iau de preuves de capacité plus élevé quand il s’agit de
ntir a participer a la recherche scientifique plutét que quand il
de s’y opposer®C. Alors que Brock et Buchanan insistent pour
‘niveau de capacité de décision elle-méme se situe soit en
soit en bas d’une échelle variable qui change selon le risque,
émes recommandons de placer sur I'échelle variable uni-
ent les normes de preuves requises pour déterminer la capa-
e prendre des décisions.

* LA SIGNIFICATION ET LA JUSTIFICATION
DU CONSENTEMENT ECLAIRE

Depuis les procés de Nuremberg, qui présentérent des récits
ants sur l'expérimentation médicale dans les camps de
centration, le consentement se trouve au premier plan en éthi-
 biomédicale. La locution consenfement éclairé n'est appa-
qu’une décennie aprés ces procés (tenus 2 la fin des années
0), et ne fut examinée en détail qu’au début des années 1970.
uis ces derniéres années, I'attention portée au probléme s’est
lacée de l'obligation du médecin ou du chercheur a révéler
nformation vers la qualité de la compréhension et le consente-
ient du patient ou du sujet impliqué dans la recherche. Le besoin
utonomie a motivé ce déplacement. Dans cette partie, nous ver-
Jla facon dont les normes du consentement éclairé ont évolué
vers les régles de la recherche scientifique, le droit jurispru-
| gouvernant la pratique médicale, les changements surve-
dans la relation médecin-patient et I'analyse éthique.

dards of Competence: Continuing the Debate over Risk-Related Standards of
petence », Bioethics 13 (1999), p. 131-148.
40. Report and Recommendations of the National Bioethics Advisory
ission, Research Involving Persons -with Mental Disorders That May Affect
‘Decision Making Capacity, p. 58.



124 LES PRINCIPES DE L'ETHIQUE BIOMEDICALE

La justification des exigences du consentement éclairé

Aujourd’hui, pratiquement tous les codes importants en méde-
cine et dans la recherche scientifique ainsi que les régles institu-
tionnelles de I'éthique estiment que les médecins et les chercheurs
doivent obtenir le consentement éclairé de leurs patients et des
sujets impliqués dans la recherche en tant que préalable a toute
intervention importante. Dés les origines de la préoccupation por-
tée aux étres humains impliqués dans la recherche, des exigences
de consentement apparurent, et cela pour minimiser les risques
de dommages. Réduire les risques, éviter I'injustice et I'exploita-
tion: ces deux raisons sont toujours valables pour de nombreux
professionnels et controles régulateurs et institutionnels. Depuis
le milieu des années 1970, cependant, la principale justification
mise en avant pour exiger le consentement éclairé a été la protec-
tion du choix autonome, un but défini de fagon approximative, sou-
vent noyé dans de grandes discussions autour de la protection des
droits des patients et des sujets impliqués dans la recherche*'.
Historiquement parlant, il n'y a que peu de choses a dire si ce n'est
qu'une demande sociétale naissante est apparue pour la protection
des droits des patients et des individus dans la recherche scientifi-
que, au nom tout particulierement des droits a 'autonomie.

Les sens et les éléments du consentement éclairé

Certains commentateurs tentent de réduire I'idée de consen-
tement éclairé a une prise de décision partagée entre le docteur
et le patient; formulé ainsi, le consentement éclairé et la prise de
décision mutuelle deviennent synonymes*“2. Ces commentateurs
n'affirment pas que le consentement éclairé a ce sens dans le
langage ordinaire ou dans la loi, mais plut6t qu'il devrait avoir ce
sens. Le consentement éclairé ne peut cependant pas étre réduit
a une simple prise de décision mutuelle. Le consentement éclairé
est obtenu et continuera d’étre obtenu dans de nombreux contex-

41. Pour des doutes concernant la justification du consentement éclairé fon-
dée sur des réflexions relatives a I'autonomie, voir Martin Gunderson, « Justifying
a Principle of Informed Consent: A Case Study in Autonomy-Based Ethics », Public
Affairs Quarterly 4 (1990), p. 249-265, en particulier p. 250, 255.

42, Voir Jay Katz, The Silent World of Doctor and Patient (New York, The Free
Press, 1984), p. 86-87 ; et President’s Commission for the Study of Ethical Problems
in Medicine and Biomedical and Behavioral Research, Making Health Care Decisions
(Washington, DC, US Government Printing Office, 1982), vol. |, p. 15.
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, de la recherche et de la médecine dans lesquels la prise de
jon mutuelle est un modele trompeur. Il se peut par exem-
u'un patient ait décidé, d'une maniére informelle, ce qu'il veut
avant méme de voir un professionnel de santé. Il est crucial
e la différence entre les échanges informels & travers les-
es patients décident de leurs interventions médicales et les
d'approbation et d’autorisation de ces interventions. La prise
Scision partagée est un idéal louable en médecine, mais il ne
finit ni ne remplace le consentement éclairé.

deux sens de « consentement éclairé »*3. Deux sens du
entement éclairé » apparaissent dans la littérature et les pra-
actuelles. Dans son premier sens, le consentement éclairé est
able a travers la these sur le choix autonome, présentée plus t6t
I chapitre: un consentement éclairé est I'autorisation autonome
un individu qui accepte une intervention médicale ou qui accepte
| participer a la recherche. Dans ce sens, la personne doit faire
vantage qu'exprimer un accord ou se soumetire a une proposition.
e doit auforiser quelque chose a travers un acte de consentement
et volontaire. Dans un cas classique, comme celui de Mohr ver-
Williams, un médecin avait obtenu le consentement d’Anna Mohr
r se faire opérer de l'oreille droite. Au cours de I'opération, le méde-
| jugea que c'était 'oreille gauche qui nécessitait en fait une interven-
chirurgicale. Un tribunal déclara que le médecin aurait di obtenir
entement de la patiente pour cette opération chirurgicale de
le gauche: « Si un médecin conseille a un patient de se sou-
a une opération particuliere, et que le patient pése les dangers
risques que comporte cette opération, et finit par consentir, le
accepte effectivement ainsi un contrat autorisant le médecin
érer jusqu'aux limites du contrat accepté, mais pas au-dela.** »
un consentement éclairé, dans ce premier sens, si, et seulement
patient ou sujet impliqué dans la recherche avec une bonne com-
ension et qui ne subit aucun contrle extérieur important autorise
tentionnellement un professionnel a faire quelque chose.
‘Dans son second sens, le consentement éclairé est analysable
termes de régles sociales de consentement dans les institutions
doivent obtenir légalement ou institutionnellement un consen-
iment valide de la part des patients ou des sujets impliqués dans

43. Lanalyse de ce paragraphe se fonde en partie sur Faden et Beauchamp,
History and Theory of Informed Consent, ch. 8.
44, Mohr V. Williams, 95, Minn, 261, 265; 104 N.W. 12, 15 (1905).
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la recherche avant de procéder a des actes diagnostiques, théra-
peutiques ou & une démarche dans le cadre de la recherche. Les
consentements éclairés ne sont pas nécessairement des actes
autonomes quand ils suivent ces régles, et ne constituent parfois
méme pas des autorisations sérieuses. Le consentement éclairé
se référe ici uniqguement & une autorisation institutionnellement ou
légalement valide, déterminée par les regles en vigueur. Si, par
exemple, un mineur mir n'est pas légalement autorisé a donner
son consentement, il pourra toutefois autoriser une intervention de
fagon autonome, sans pour cela donner un consentement valide
correspondant aux régles existantes (bien que certaines lois don-
nent aux mineurs mars le droit d'autoriser un traitement médical
dans un ensemble limité de situations). Ainsi, un patient ou un sujet
impliqué dans la recherche scientifique peut autoriser une inter-
vention de fagon autonome et donner de cette fagon un consente-
ment éclairé dans le premier sens, sans autoriser effectivement un
consentement éclairé dans le second sens.

En général, les régles institutionnelles du consentement éclairé
ne s'appliquent pas aux demandes (médicales) d'une autorisation
exprimée de fagon autonome. Les institutions, les lois et les tribu-
naux ne peuvent par conséquent imposer aux médecins et aux
hopitaux rien de plus qu'une obligation de prévenir des risques
encourus par les interventions proposées. Dans ces circonstan-
ces, le consentement n'est pas véritablement un consentement
éclairé*s. Ce probleéme est dii au fossé qui existe entre les deux
sens du consentement éclairé : un médecin obtenant un consente-
ment sous des critéres institutionnels peut manquer de répondre
aux critéres plus rigoureux du modéle fondé sur I'autonomie.

Alors qu'il est facile de critiquer et de dire que les régles insti-
tutionnelles sont superficielles, 'on ne doit pas s’attendre a ce que
les professionnels de santé obtiennent, en toutes circonstances, un
consentement qui satisfasse les exigences des régles rigoureuses
qui protégent 'autonomie. |l se peut que ces derniéres s’averent
excessivement difficiles, voire impossibles a mettre en pratique.
Nous devons évaluer les regles institutionnelles non seulement
en termes de respect de 'autonomie, mais aussi en fonction des

45. Voir Jay Katz, « Disclosure and Consent » dans Genetics and the Law /I, éd.
A. Milunsky et G. Annas (New York, Plenum Press, 1980), p. 122, 128; pour des déve-

loppements, voir Katz, « Physician-Patient Encounters ‘On a Darkling Plain’», Western

New England Law Review 9 (1987), p. 207-226; et Alan Meisel, « A ‘Dignitary Tort'as
a Bridge Between the Idea of Informed Consent and the Law of Informed Consent »,
Law, Medicine, and Health Care 16 (1988), p. 210-218.
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2quences probables dues au fait que I'on impose des exigen-
rdes aux institutions et aux professionnels. Les différentes
ues peuvent légitimement établir ce qu'il est juste et raison-
. d'exiger des professionnels de santé et des chercheurs,
gue les consequences des autres exigences du consente-
vis-a-vis de l'efficacité des soins et vis-a-vis des progrés de
ce, et enfin les conséquences des exigences du consen-
nt sur le bien-étre des patients. Nous considérons cependant
fident que le modele de choix autonome (en suivant le premier

de « consentement éclairé ») doit servir de point de référence
ation morale des regles institutionnelles.

25 éléments du consentement éclairé. Certains commenta-
ont tenté de définir le consentement éclairé en spécifiant les
Is du concept, en divisant en particulier les éléments en:
sants de I'information et composants du consentement. Le
ant de I'information se référe a la révélation de I'informa-
a la compréhension de ce qui est révélé. Le composant du
ement se référe aussi bien a la décision volontaire qu'a
ation d'agir. La littérature légale, réglementaire, philosophi-
e, médicale et psychologique est encline & considérer les élé-
nts suivants comme étant des composants du consentement
§%: (1) la capacité, (2) la révélation, (3) la compréhension,
ractére volontaire et (5) le consentement. Certains auteurs
ntent ces éléments comme étant les composants d’'une défi-
n du consentement éclairé: quelqu'un donne son consente-
nt éclairé a une intervention si (et peut-&tre seulement si) cette
ne est capable d'agir, recoit une révélation sous forme de
e-rendu minutieux, comprend ce compte-rendu, agit volon-
nt et consent a cette intervention.

e définition comprenant cing éléments est largement supé-
a la définition en termes de révélation comprenant un seul
t, que les tribunaux et la littérature médicale ont souvent pro-
)8ée7. Cette derniére définition est excessivement influencée par

i

46. Voir, par exemple, Alan Meisel et Loren Roth, « What We Do and Do Not Know
it Informed Consent », Journal of the American Medical Association 246 (1981),
-2477 , President's Commission, Making Health Care Decisions, vol. ll, p. 317-410,
culier p. 318 et vol. I, ch. 1, en particulier p. 38-39; National Commission for the
on of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research, The Belmont
(Washington, DC, DHEW Publication OS 78-0012, 1978), p. 10.

Voir, par exemple, Planned Parenthood of Central Missouri v. Danforth, 428
at 67 n. 8 (1976) (US Supreme Court).
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les conventions médicales et les lois concernant les fautes profes-
sionnelles. Une telle définition inclut des hypothéses douteuses sur
Pautorité médicale, la responsabilité des médecins et les théories
légales de responsabilité, qui mettent toutes I'accent sur l'obliga-
tion de révéler I'information, plutot que sur le sens de consentement
éclairé. Dans la médecine clinique, la révélation de l'information est
souvent moins vitale que ne le sont les recommandations d'un pro-
fessionnel de santé a ses patients sur I'action envisagée. C'est habi-
tuellement le cas dans les échanges directs entre les médecins et
les patients en ce qui concerne la chirurgie, les médicaments, eftc.;
mais c'est également vrai, par exemple, pour les notifications faites
par les divisions médicales de I'entreprise aux employés ou aux pen-
sionnaires, a la suite d’'une surveillance de routine ou d'une étude
sur les produits chimiques dangereux. Les recommandations pour
un traitement ou un changement de style de vie, comme arréter de
fumer, sont stirement plus importantes que l'information concernant
les résultats d’'une étude empirique ou la surveillance.

Malgré les réserves émises autour du concept de révélation,
nous acceptons comme prémisse les éléments cités ci-dessus
qui englobent les notions de base concernant le consentement
éclairé, notions qui méritent d’étre analysées. Ce chapitre traite de
chacun des sept éléments suivants. (Dans notre analyse, l'impor-
tance de l'autorisation nous conduit & remplacer les éléments 6 et
7 ci-dessous par « consentement », qui apparait dans la liste ci-
dessus comme élément 5.)

|. Les éléments du seuil (conditions préalables)
1. Capacité (a comprendre et & décider)
2. Le caractére volontaire (de la décision)

II. Les éléments de I'information
3. Révélation (de l'information matérielle)
4. Recommandations (pour un projet)
5. La compréhension (de 3. et 4.)

lll. Les éléments du consentement
6. La décision (en faveur d’'un projet)
7. Lautorisation (d'un projet choisi)

Cette liste requiert certaines explications et suscite quelques
réserves. Premigérement, un refus éclairé entraine une modifica-
tion des items classés sous lll en transformant les éléments du
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entement en éléments du refus — par exemple, 6. « La déci-
[contre un projet] ». Chaque fois que nous utilisons I'expres-
« consentement éclairé », nous incluons la possibilité d'un
éclairé. Deuxiémement, le consentement a la recherche fai-
ant participer des étres humains n'implique pas nécessairement
-ecommandation. S'il y a recommandation, elle sera peut-étre
z différente de celle faite en médecine clinique. Troisiemement,
pacité est plus une présupposition ou une condition de pour

btenir le consentement éclairé qu'un élément.

‘ ﬁtant donné que ce chapitre porte principalement sur le res-

s, notre traitement de ces éléments s'étendra a plusieurs

du choix autonome. Nous nous concentrerons sur les élé-
d'importance générale pour analyser aussi bien le consen-
éclairé que l'autonomie. Ayant déja examiné la capacité,
nous pencherons maintenant sur la révélation, la compréhen-
n et le caractére volontaire, en commencant par la révélation.

~ LA REVELATION DE LINFORMATION

-

Nous venons de voir que I'obligation de révéler l'information
U patients a souvent été présentée comme nécessaire, et parfois
mme la seule et unique condition du consentement éclairé. Aux
nis, la doctrine légale du consentement éclairé a constitué
t tout en une exigence de révélation, fondée sur I'obligation
e du médecin & offrir des soins raisonnables en fournissant
informations. Le consentement éclairé a parfois donné lieu a
procés pour cause de dommages sur la personne elle-méme
r ses biens (mesurés en termes de dommages monétaires)
ont été intentionnellement ou négligemment provoqueés par le
ue de révélation de la part du médecin. La locution consen-
t éclairé est née dans ce contexte légal. D’un point de vue
cependant, le consentement moral a peu a voir avec la res-
bilité des professionnels en tant que personnes qui révélent,
antage & voir avec les choix autonomes des patients et des
impliqués dans la recherche.

~ La révélation de l'information demeure pourtant un sujet essen-
Si les professionnels ne disposent pas des moyens adéquats
transmettre linformation, de nombreux patients et sujets
iqués dans la recherche auront une base inadéquate pour leur
2 de décision. Les professionnels sont généralement obligés
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de révéler un ensemble essentiel d’'informations, incluant (1) les
faits ou descriptions que les patients ou autres individus considé-
rent généralement comme des évidences pouvant influencer leurs
décisions a refuser ou a consentir a une intervention médicale ou
scientifique; (2) les informations que le professionnel considére
comme étant concrétes; (3) la recommandation du professionnel;
(4) le but de la recherche d'un consentement, et (5) la nature et les
limites du consentement en tant qu'acte d’autorisation“®. En situa-
tion de recherche, la révélation de I'information doit généralement
couvrir les objectifs et les méthodes utilisés dans la recherche, les
avantages et les risques anticipés, les éventuels inconvénients et
incommaodités anticipés, et le droit des individus de se rétracter de
I'expérimentation, sans pénalités aucune.

De telles énumérations pourraient s'étendre presque indéfini-
ment. Prenons le cas d'une décision controversée, par exemple,
celles de la Cour supréme de Californie, qui a déclaré que, pour
chercher a obtenir un consentement éclairé, « un médecin doit
révéler certains intéréts personnels qui n'ont aucun rapport avec
la santé du patient, qu’ils soient relatifs a la recherche, ou éco-
nomiques, et qui peuvent affecter le jugement professionnel du
médecin *° ». Une telle exigence de révélation a acquis une signi-
fication morale croissante alors que les conflits d'intéréts devien-
nent de plus en plus intenses et problématiques dans la recherche
et 'encadrement des soins. |l se peut par exemple que des cher-
cheurs aient des actions dans une compagnie pharmaceutique qui
parraine la recherche et que des médecins aient investi dans un
centre de radiologie vers lequel on envoie les patients. (Nous exa-
minerons les conflits d'intéréts au chapitre 7.)

48. Des études récentes suggérent que beaucoup de rencontres entre médecins
et patients dans la pratique ambulatoire ne contiennent pas une discussion de ces
facteurs ou d'autres facteurs importants pour un consentement éclairé. Par exem-
ple, une étude de ce que les chercheurs appellent |la « prise de décision éclairée » a
révélé que sur plus de 3 500 décisions cliniques, seules 9 % correspondaient & leur
définition compléte de la prise de décision éclairée. Les auteurs concluent: « Selon
une définition minimale cohérente dans un cadre éthique, la prise de décision dans la
pratique clinique peut étre éloignée du niveau élémentaire de I'implication du patient
dans les décisions de routine. » Clarence H. Braddock lll, Kelly A. Edwards, Nicole
M. Hasenberg et al., « Informed Decision Making in Outpatient Practice: Time to Get
Back to Basics », Journal of the American Medical Association 282 (22/29 décem-
bre, 1999), p. 2313-2320. Voir aussi Michael J. Barry, « Involving Patients in Medical
Decisions: How Can Physicians Do Better ? », Journal of the American Medical
Association 282 (22/29 décembre, 1999), p. 2356-2357.

49. Moore v. Regents of the University of California, 793 P.2d 479 (Cal. 1990)
at 483.
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Les normes de la révélation de I'information

(i

~ Aux Etats-Unis, les tribunaux se sont battus pour déterminer
38 normes qu'il faut utiliser pour encadrer la révélation de l'infor-
\ation. Deux normes concurrentes sont apparues: la norme de
cice professionnel et la norme de la personne raisonnable.
troisieme norme, plus subjective, a également regu un sou-
), bien que les tribunaux F'aient généralement évitée.
i
La norme de I'exercice professionnel. Selon la premiére norme,
pratiques coutumiéres d'une communauté professionnelle
inent la révélation adéquate. En fait, les coutumes pro-
sionnelles établissent la quantité et le genre d'informations a
r. Tout comme le traitement, la révélation est une tache qui
tient au médecin, en raison de sa compétence profession-
et de son engagement envers le bien-étre de son patient. Par
quent, seul le témoignage expert des membres de cette pro-
est valable pour prouver qu'un médecin a violé le droit &
rmation d’'un patient.
uelques difficultés viennent entraver cette norme, parfois
e norme du médecin raisonnable. Premiérement, dans de
breuses situations, il n’est pas certain qu'’il existe une norme
miére pour la communication de linformation en médecine.
xiemement, si la coutume seule était concluante, une négli-
croissante pourrait se développer en toute impunité. La
rité des professionnels pourraient proposer le méme niveau
équat d'information ou avoir totale liberté pour déterminer I'en-
re de la révélation. Troisitmement, 'on peut se demander si
les médecins ont pu développer les compétences requises
déterminer les informations a fournir dans le meilleur intérét
leurs patients. Le fait de supposer qu'ils ont une telle compé-
ince s'appuie sur des études empiriques, mais certaines données

lisponibles remettent cette idée en cause®. L'évaluation des ris-
i o

'50. Voir, par exemple, Clarence H. Braddock et al.,, « How Doctors and Patients
ss Routine Clinical Decisions: Informed Decision Making in the Outpatient
g », Journal of General Internal Medicine 12 (1997), p. 339-345 ; John Briguglio
., « Development of a Model Angiography Informed Consent Form Based on a
linstitutional Survey of Current Forms », Journal of Vascular and Interventional
diology 6 (1995), p. 971-978 ; F. J. Dodd et al, « Consensus in Medical
unication », Social Science and Medicine 37 (1993), p. 565-569 ; et Charles
, Paul Slovic et Sarah Lichtenstein, « Attitudes of Physicians, Pharmacists,
Laypersons Toward Seriousness and Need for Disclosure of Prescription Drug
g Effects », Health Psychology 3 (1984), p. 1-11.
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ques dans le contexte des croyances, des craintes et des espoirs
subjectifs d’'une personne n’est pas une compétence d'expert, et
Finformation donnée aux patients et aux sujets impliqués dans la
recherche doit parfois étre libérée des valeurs et des buts enraci-
nés chez les professionnels de santé. En dernier lieu, et de fagon
peut-étre encore plus évidente, I'exercice professionnel altére le
droit du choix autonome. En médecine, les normes professionnel-
les sont fagonnées pour les jugements médicaux, mais les déci-
sions en faveur ou contre les soins médicaux relévent, a juste titre,
du domaine du patient.

La norme de la personne raisonnable. Bien que de nombreuses
juridictions légales retiennent la norme traditionnelle de I'exercice
professionnel, la norme de la personne raisonnable a été accep-
tée dans plus de la moitié des Etats des Etats-Unis. D’aprés cette
norme, nous devons déterminer l'information & révéler en nous
référant & une personne raisonnable hypothétique. Linformation
pertinente ou matérielle est mesurée par I'importance que lui don-
nerait une personne raisonnable, qui déciderait ou non de suivre
une procédure. Ainsi, la détermination autorisée des besoins d’in-
formation doit se déplacer du médecin vers le patient, et il se peut
que le medecin soit inculpé de révélations négligentes alors méme
que son comportement est conforme a I'exercice professionnel
reconnu.

Quel que soit son mérite, la norme de la personne raisonna-
ble se heurte a des difficultés conceptuelles, morales et pratiques.
Tout d’abord, les concepts d'« information matérielle » et de « per-
sonne raisonnable » n'ont jamais été soigneusement définis. Puis
des questions se posent pour savoir si et comment la norme de la
personne raisonnable peut étre employée en pratique. Son carac-
tere abstrait et hypothétique la rend difficile a utiliser par les méde-
cins, car ils doivent projeter ce qu'une personne raisonnable aurait
a savoir. Un probléme annexe surgit a partir des études empiriques
concernant le fait de savoir si les patients utilisent I'information
révélée pour parvenir a leurs décisions. Des données rassemblées
dans une étude indiquent que, bien que 93 % des patients pensent
gu'ils bénéficient de l'information révélée, 12 % seulement I'utili-
sent dans leurs décisions sur le consentement®'. Cette étude,

51. Ruth R. Faden et Tom L. Beauchamp, « Decision-Making and Informed
Consent: A Study of the Impact of Disclosed Information », Social Indicators
Research 7 (1980), p. 313-336.
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liguant des patients du planning familial, a abouti & des conclu-
ns similaires a celles d’une étude antérieure se rapportant aux
surs de rein2, Dans les deux études, les données indiquent
s patients prennent en général leurs décisions avant méme
endamment des informations qu'ils regoivent du médecin.
études montrent que les patients acceptent avec défé-
ice les recommandations du médecin sans peser soigneuse-
nt les risques et les avantages>?, et que de nombreux patients
septent une démarche thérapeutique au cours de leur premier
retien avec le médecin (dans une étude, 82 % des patientes ont
pour une thérapie adjuvante du cancer du sein>4).
s données n'indiquent pas toujours que les décisions des
nts ne sont pas bien informées ou que l'information révélée
'pas la bonne. Les patients pensent peut-étre que l'information
mentaire regue par leur médecin n’aurait de toute fagon pas
1angé leur engagement premier vis-a-vis d'une démarche théra-
jutique, par exemple, une intervention chirurgicale. Ces résultats
mpiriques soulévent cependant des questions au sujet de ce qui
mpte en tant qu'information matériellis pour chaque individu et si
nformation représente la méme chose pour chaque patient
fiduel.

T i

~ La norme subjective. En dernier lieu, le modeéle subjectif juge
idéquation de l'information en référence aux besoins d'informa-
lon spécifique de chaque individu, et non pas en référence a une
' personne raisonnable » hypothétique. Les besoins individuels

'3

~ 52. Carl H. Fellner et John R. Marshall, « Kidney Donors — The Myth of Informed
t », American Journal of Psychiatry 126 (1970), p. 1245-1250, et « Twelve Kidney
jors », Journal of the American Medical Association 206 (1968), p. 2703-2707.
aussi Roberta G. Simmons, Susan Klein Marine et Richard L. Simmons, Gift of
: The Effect of Organ Transplantation on Individual, Family, and Societal Dynamics
Brunswick, NJ, Transaction Books, 1987), en particulier ch. 8.
-53.Voir L. A. Siminoff et J. H. Fetting, « Factors Affecting Treatment Decisions for a Life-
tening liness: The Case of Medical Treatment of Breast Cancer », Social Science
ind Medicine 32 (1991), p.813-818 ; Jennifer S. Mark et Howard Spiro, « Informed Consent
Colonoscopy: A Prospective Study », Archives of Internal Medicine 150 (1990),
77-780 ; David G. Scherer et N. D. Reppucci, « Adolescents'Capacities to Provide
ary Informed Consent », Law and Human Behavior 12 (1988), p. 123-141 ; Christina
chard ef al,, « Information and Decision-Making Preferences of Hospitalized Adult
Patients », Social Science and Medicine 27 (1988), p. 1139-1145.
54. L. A. Siminoff, J. H. Fetting et M. D. Abeloff, « Doctor-Patient Communication
about Breast Cancer Adjuvant Therapy », Journal of Clinical Oncology 7 (1989):
1192-1200, et J. H. Fetting et al., « Effect of Patients’Expectations of Benefit with
dard Breast Cancer Adjuvant Chemotherapy on Participation in Randomized
ical Trial », Journal of Clinical Oncology 8 (1990), p. 1476-1482.




134 LES PRINCIPES DE L'ETHIQUE BIOMEDICALE . k. LE RESPECT DE L'AUTONOMIE 135

peuvent varier, car il se peut que les individus aient des croyances Yincompétence et de renonciation. Ces trois conditions d’excep-
non conventionnelles, des problemes de santé peu communs ou ne sont pas controversées. Une exception controversée appa-
des antécédents familiaux qui requiérent une base d'information it cependant dans ce qu'on appelle le « privilege thérapeutique »,
différente de celle requise par une personne raisonnable. Prenons : ( lequel un médecin peut taire légitimement l'information; cela
un exemple. Il se peut qu'une personne provenant d'une famille ‘appuyant sur un jugement médical solide selon lequel révéler
ayant des antécédents de stérilité désire des informations que . ation serait potentiellement néfaste chez un patient déprimé,
d’'autres personnes ne désireraient pas ou dont elles n'auraient ] motionnellement épuisé ou instable. Plusieurs effets négatifs sont
pas besoin avant de s'impliquer dans une étude sur les relations possibles, y compris mettre la vie d’'un patient en danger, provo-
sexuelles et familiales ou avant d’accepter un emploi dans certai- er des décisions irrationnelles, causer de I'anxiété ou du stress .
nes industries. Si un médecin sait ou croit savoir que telle personne ) & le statut protégé dont cette doctrine a traditionnellement
veut telle information, le fait de la lui cacher risque d'affaiblir 'auto- gficié, Byron White, de la Cour supréme de justice, a un jour
nomie du patient. Se pose la le probléme de savoir jusqu'a quel ureusement attaqué l'idée que le souci de ne pas accentuer
point une norme doit étre adaptée aux besoins particuliers d'un tiété d’'une personne a propos d’'une intervention thérapeutique
individu — c'est-a-dire jusqu'ou doit aller la subjectivité. D'apres la un motif d'exception aux régles du consentement éclairé: « Il
norme subjective, le médecin est obligé de révéler l'information dans la nature méme des apports du consentement éclairé de
qu'un patient particulier a besoin de connaitre, en supposant que ’ oroduire parfois de I'anxiété chez un patient et de l'influencer dans
le médecin sache raisonnablement quels sont les besoins d'infor- : on choix. Et c’est en fait leur raison d'exister, et [...] c'est une rai-
mation individuels du patient55. on entiérement salutaire” ». White suggére que le statut Iégal de la
La norme subjective est une norme morale de révélation préfe- octrine du privilege thérapeutique n'est plus aussi sir qu'il I'était.
rable, car elle rend compte des besoins d’informations spécifiques : * La formulation précise de ce privilége thérapeutique varie selon
de chaque personne. Se fier exclusivement a la norme subjec- 38 juridictions. Certaines formulations permettent au médecin de
tive est cependant insuffisant sur les plans légal et éthique, car l'information si sa révélation venait & produire une détérioration
en général les patients ne savent pas quelle information est perti- - anti-thérapeutique » quelcongue chez le patient malade. D’autres
nente pour leur réflexion, et 'on ne peut raisonnablement attendre ormulations permettent au médecin de taire I'information si et seu-
d’'un médecin qu'il fasse une analyse exhaustive du milieu social et iment si la connaissance de cette information peut avoir des consé-
du caractére de chacun de ses patients afin de déterminer quelle uences sérieuses sur la santé du patient (en compromettant par
information lui conviendrait. xemple le succés du traitement ou en diminuant de fagon critique
1 prise de décision adéquate). La formulation la plus restreinte est
La non-révélation intentionnelle de I'information blable & une circonstance d'incapacité. En effet, le privilege
eutique peut étre invoqué de fagon valide uniquement si le
Certains types de recherche scientifique sont incompatibles ‘ in a des raisons suffisantes de croire que la révélation de I'in-
avec une révélation compléte de linformation et, dans certaines ion pourrait rendre le patient incapable de donner un consen-
situations clinigues, les médecins prétendent que la non-révélation i

est bénéfique au patient. De telles non-révélations intentionnelles i
I q tifi bFI) 2 - B6. Canterbury v. Spence, 464 F.2d 772 (1977), at 785-89. Pour des études
sont-elles justifiables sur les niveaux d'anxiété et de stress dus a la révélation de linformation lors du

Le privilége thérapeutique. Certaines exceptions légales a la pnsentement éclairé, voir Jeffrey Goldberger et al., « Effects of Informed Consent
regle du consentement éclairé permettent aux professionnels de 00 Anxiety in Patients Undergoing Diagnostic Electrophysiology Studies », American

océd ) Journal 134 (1997), p. 119-126 ; Kenneth D. Hopper et al.,, « The Effects of
santé de pr er sans consentement, dans des cas d urgence, d Consent on the Level of Anxiety in Patients Given 1V Contrast Material »,

an Journal of Roentgenology 162 (1994), p. 531-535 ; et S. Inglis et D. Farnill,

Effects of Providing Preoperative Statistical Anaesthetic-Risk Information »,
55. La Cour supréme d'Oklahoma a soutenu cette norme. Voir Scott v. Bradford, ] esia and Intensive Care 21 (1993), p. 799-805.

606 P.2d 554 (Okla. 1979) at 559 (avec Masquat v. Maguire, 638 P2d 1105, Okla.  57. Thornburgh v. American College of Obstetricians, 106 S. Ct. 2169, at 2199-

1981). 2200 (1986) (White, J., dissident).
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tement ou de refuser un traitement. Sous cette condition, invoquer
le privilege thérapeutique n'entre pas en conflit, en principe, avec le
respect de autonomie, car le patient ne serait pas capable de pren-
dre une décision autonome au moment propice.

Lutilisation thérapeutique des placebos. Lutilisation thérapeuti-
que des placebos implique typiquement la tromperie intentionnelle
ou la révélation incompléte. Un placebo est une substance ou une
intervention que les professionnels de santé considérent comme
“inerte” sur le plan pharmacologique ou biomédical pour la mala-
die a traiter. Des études montrent que les placebos soulagent les
symptémes chez approximativement 35 % des patients qui souf-
frent de maladies comme I'angine de poitrine, la toux, I'anxiété, la
dépression, I'hypertension, le mal de téte et le rhume commun38,

Des preuves suggérent également que l'effet placebo — une
amélioration de I'état du malade aprés utilisation du placebo — se
produit parfois sans non-révélation, révélation incompléte ou trom-
perie. Leffet placebo se produit méme parfois lorsqu'on a informé le
patient de “'inertie” d’'une substance pharmacologique et que celui-
ci a consenti & l'utiliser. Dans de nombreux cas, I'effet placebo sem-
ble fonctionner & cause du « contexte apaisant » qui inclut les soins
du professionnel et la capacité de nourrir 'espoir et la confiance .

Le placebo est cependant moins susceptible de fonctionner si le
patient en a pris connaissance. Cela souléve la question de savoir
si la non-révélation d'un placebo est moralement acceptable. Dans
le cas suivant, les professionnels pensérent que la non-révélation
du placebo était le seul espoir et le seul traitement efficace contre
la douleur. Il s’agit d’'un homme qui avait subi plusieurs opérations
abdominales pour des calculs biliaires, des adhérences post-opéra-
toires et des occlusions intestinales, et qui souffrait par conséquent
de douleur chronique. Il tomba en quelque sorte dans la dépression,
perdit du poids, se lavait peu, avait une apparence négligée et se mit
socialement a I'écart. Aprés avoir utilisé le médicament Talwin (pen-
tazocine) — qui crée une dépendance — six fois par jour pendant plus

58. Voir Howard Brody, Placebos and the Philosophy of Medicine: Clinical,
Conceptual, and Ethical Issues (Chicago, University of Chicago Press, 1980),
p. 10-11; et Herbert Benson et Mark Epstein, « The Placebo Effect: A Neglected
Aspect in the Care of Patients », Journal of the American Medical Association 232
(1975), p. 1225.

59. Brody, Placebos and the Philosophy of Medicine, p. 110, 113 et passim; Katz,
The Silent World, p. 189-195. Pour une défense des placebos, voir Howard Spiro,
Doctors, Patients, and Placebos (New Haven, CT, Yale University Press, 1986).
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ans pour contréler sa douleur, il avait du mal a trouver des
roits sur son corps pour s'injecter le Talwin. |l rechercha de l'aide
profiter un maximum de la vie en dépit de ses douleurs » et
volontairement interner dans un service psychiatrique qui utili-
relaxation et autres techniques comportementales.

ns ce service, il réussit & réduire son utilisation du Talwin a
re fois par jour, mais insista pour que I'on ne réduise pas davan-

@ ses doses, car il pensait avoir trouvé la bonne dose pour contré-

sa douleur. Ses thérapeutes décidérent de lui refirer le Talwin
petit sans le lui dire, en le diluant avec des quantités croissan-
simple solution saline. |l ressentit des symptémes de manque
me la nausée, la diarrhée et des crampes. |l pensait que cela
0 a PElavil (omitriptyline) que les thérapeutes avaient intro-
our soulager les symptdmes de manque, une fois de plus sans
expliquer la raison. Les médecins rallongérent graduellement
arvalles entre les injections de solution saline. Lhomme était
ient de ces changements, mais ne savait pas que les piqQ-
contenaient que de la solution saline. Aprés trois semaines,
srapeutes Iinformérent du placebo de substitution. Aprés son
ulité initiale et 'apaisement de sa colére, le patient demanda
qu'on arréte de lui injecter de la solution saline et que I'on conti-
lui enseigner les techniques de maitrise de soi. Quand il sortit
ice trois semaines plus tard, il pouvait contrdler ses douleurs
inales de facon plus efficace avec les techniques de maitrise
i qu'il navait été capable de le faire avec le Talwin. Six mois
tard, il utilisait toujours les techniques de maitrise de soi et avait
pris ses activités sociales.
* Les thérapeutes défendirent leur tromperie en raison du fait
UWils « se sentaient éthiquement obligés d'utiliser un traitement
‘avait une grande probabilité de réussite ». Et, pourtant, enchai-
ant les thérapeutes, « nous ne voyions aucune option sans pro-
s éthiques. Bien qu'il soit précaire de justifier la fin par les
s, nous nous sentions obligés d'utiliser une procédure qui
e aider le patient & atteindre un but désirable sur les plans
nnel et médical ». lls insinuérent que leurs actions n'enfrei-
nt pas 'autonomie de leur patient car son autonomie était
Y compromise par sa dépendance. lls suggérérent aussi qu'ils
t méme agi en accord avec ses choix autonomes en tenant
te de ses propres buts thérapeutiques©°.

BO Philip Levendusky et Loren Pankratz, « Self-Control Techniques as an Alternative
b Pain Medication », Journal of Abnormal Psychology 84 (1975), p. 165-168.
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Prenant la défense de cette derniére affirmation, rappelons  @tre menée si 'on exigeait toujours le consentement des indi-
le consentement implicite de I'homme, qui avait lui-méme choisi pour avoir accés a leur dossier médical. Utiliser ces dossiers
de se faire interner en s'attendant clairement a un ajustement de ns consentement est souvent éthiqguement justifié (par exem-
ses médicaments. Il a accepté la thérapie pour « profiter un maxi- | , pour établir la fréquence d'une maladie particuliere). Une telle
mum de la vie ». Pourtant, ce a quoi il consentit implicitement herche n'est parfois que la premiére phase d'une investiga-
quand il arriva dans le service psychiatrique n’est pas trés clair, ' destinée a déterminer s’il existe un besoin de retrouver et de
car nous ne savons pas ce qu'il avait compris, et aucun appel au tacter des individus particuliers exposés au risque d'une mala-
consentement implicite ne pouvait étre accepté par la suite, car il ] d'obtenir leur autorisation pour une participation plus pous-
avait expressément refusé de réduire davantage sa posologie de : ans la recherche. Occasionnellement, certains individus n'ont
Talwin. Une autre justification pour la non-révélation du placebo esoin d'étre contactés du tout, par exemple quand certains
est que le patient a ultérieurement ratifié la décision des théra- ' intifiants personnels sont retirés des archives de I'hdpital pour
peutes d'utiliser le placebo quand il a décidé de continuer les s épidémiologistes ne puissent pas identifier les patients.
techniques de maitrise de soi, plutét que de reprendre le Talwin. d'autres circonstances, les individus ont uniguement besoin
Cependant, le « consentement » futur anticipé est uniquement : prévenus a I'avance sur la fagon dont les données rassem-
une approbation future attendue, et non un consentement, et, au )es vont étre utilisées et sur la possibilité qui leur est donnee de
mieux, il s'appuie sur des preuves concernant les croyances et : fuser de participer au travail de recherche. En bref, cette possibi-
les buts du patient. s révélations et les avertissements sont parfois légitimement

Bien que les thérapeutes n'alent vu « aucune option sans pro- acés par un consentement éclairé.
blemes éthiques », ils n'avaient pas épuisé toutes les options nombreuses formes de non-révélation intentionnelle dans
morales. Une possibilité était d’obtenir le consentement général aine de la recherche sont cependant difficiles a justifier.
du patient pour ladministration de plusieurs médicaments et pla- at a surgi par exemple a propos d’'une étude menée par
cebos, comme faisant partie des efforts pour le sevrer du Talwin ' X médecins & la faculté de médecine de I'université d’Emory,
et Ilui permettre de développer les techniques de maitrise de soi : lanta (Emory University School of Medicine), dans le but de
adéquates pour gérer sa douleur. Un tel consentement aurait - arminer la fréquence de ['utilisation de la cocaine parmi les
paré au besoin d'un consentement spécifique pour la substitution atients et la fiabilité de leurs témoignages personnels concer-
d'un placebo. Lengagement du personnel dans la thérapie com- . son utilisation. La controverse porta sur le genre de questions
portementale lui a peut-étre empéché de voir certains aspects ! Ui seraient les plus @ méme d'apporter des réponses précises
du probléme, portant son attention sur les comportements a cor- un groupe d’hommes se rendant sans rendez-vous a une cli-
riger, plutét que sur la personne qui se trouve derriére ces com- ue située dans un quartier déshérité d'Atlanta, au service de
portements. Nous concluons que la justification du personnel est s habitants, principalement noirs et ayant de bas salaires. Dans
défectueuse dans ses appels au consentement implicite et au : tte étude approuvée par le comité d’éthique de la recherche,
consentement futur. Nous laissons cependant ouverte la possibi- ‘patients du Grady Memorial Hospital, en consultation externe
lité qu'une utilisation paternaliste des placebos du genre rencon- ant les jours de semaine, furent « sollicités pour participer
tré dans ce cas précis puisse étre justifiée par d’autres raisons. ne étude sur les porteurs asymptomatiques des MST », pour
(Voir chapitre 5.) guelle ils recevraient 10 dollars. Les participants a I'étude devai-
nt avoir entre 18 et 39 ans et avoir été sexuellement actifs durant

Taire I'information aux sujets impliqués dans la recherche. Il ; 38 six mois précédents. 82 % des individus sollicités acceptérent
existe des problémes paralléles de non-révélation intentionnelle en articiper. Ldge moyen des participants était de 29 ans et demi;
pratique clinique dans le domaine de la recherche, ol les cher- 1,6 % étaient noirs, et 89 % n'avaient pas de couverture sociale.
cheurs doivent parfois taire I'information. De bonnes raisons sou- ' Les participants donnérent leur consentement éclairé pour
tiennent occasionnellement une non-révélation. La recherche Stude sur les maladies sexuellement transmissibles, mais ils ne

.

fondamentale dans des domaines comme I'épidémiologie ne pour- @ donnérent ni pour 'étude non mentionnée recouvrant l'utilisa-



140 LES PRINCIPES DE L'ETHIQUE BIOMEDICALE

tion récente de cocaine, ni pour celle concernant la fiabilité des
témoignages personnels sur cette utilisation. De fagon plus pré-
cise, les patients furent informés que leur urine serait analysée
pour détecter des MST, mais ils ne furent pas informés qu'elle
serait aussi analysée pour détecter des métabolites de cocaine.
Sur les 415 hommes éligibles qui acceptérent de participer, 39 %
des contréles étaient positifs avec des traces majeures de méta-
bolite de cocaine, bien que 72 % de ceux dont le contréle d’urine
était positif aient nié toute utilisation illicite de drogue durant les
trois jours précédant le test. (Toute trace de métabolite disparais-
sant du corps dans les trois jours suivant l'injection d'une dose de
cocaine.) En répondant aux questions, les individus au test d’urine
positif étaient plus enclins a admettre I'utilisation d'une « drogue
illégale quelconque » (87,5 %) qu'a admettre I'utilisation d'« une
forme de cocaine quelconque » (60,6 %) au cours de I'année pré-
cédente. Dans I'ensemble, 42,4 % des 415 participants admirent
qu'ils avaient pris de la cocaine au cours de I'année précédente.
Les chercheurs conclurent:

Nos résultats soulignent 'ampleur de I'abus de cocaine chez les jeu-
nes hommes allant se faire soigner sans rendez-vous dans les cliniques
des quartiers défavorisés. Le personnel des soins doit étre conscient de
I'absence de fiabilité des témoignages personnels des patients sur leur
utilisation de drogues illicites. Dans cette population & haut risque, toute
admission de prise de drogue illicite au cours de I'année précédente, mal-
gré la dénégation d'abus actuels, doit entrainer chez le médecin le soup-
con d'une utilisation récente®l.

Les chercheurs ont trompé les participants & propos de cer-
tains buts et raisons de cette recherche et n‘ont pas révélé les
moyens qu’ils utiliseraient. lls se trouvaient face a un dilemme;
d’un coté, une information précise était nécessaire sur I'utilisation
de drogue illicite pour les soins et la politique publique. De I'autre,
I'obtention d'un consentement éclairé adéquat était difficile car de
nombreux participants potentiels auraient refusé de participer ou
fourni de fausses informations aux chercheurs.

Lexigence d’'un consentement éclairé n'aurait cependant pas di
étre ecartée si facilement. Les régles exigeant le consentement sont
spécifiquement congues pour protéger les individus contre la mani-
pulation et les abus durant le travail de recherche. Les comptes-ren-

61. Sally E. McNagy et Ruth M. Parker, « High Prevalence of Recent Cocaine Use
and the Unreliability of Patient Self-report in an Inner-city Walk-in Clinic », Journal of
the American Medical Association 267 (26 février, 1992), p. 1106-1108.
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5 de cette étude sur la cocaine pourraient facilement accroitre la
ce envers les institutions médicales et rendre ainsi les témoi-
ges personnels sur les activités illégales encore moins fiables®.
N que le consentement éclairé ne soit parfois pas nécessaire,
ite étude sur I'utilisation de la cocaine n’est pas un exemple légi-
‘Les chercheurs auraient d( tenter de résoudre leur dilemme en
ppant des projets de recherche alternatifs, comprenant des
odes sophistiquées de questions qui ne réduisent ni n'élimi-
1t les réponses erronées, sans limiter le consentement éclairé.
En général, la recherche ne peut pas étre justifiée (1) s'il existe
1 risque significatif et (2) si les participants ne sont pas informés
g risque. Cette conclusion ne veut pas dire que la recherche
quant la tromperie ne peut jamais étre entreprise de fagon jus-
. La recherche comprenant relativement peu de risques et qui
la tromperie ou la révélation incompléte est souvent justifiée
les domaines tels que la psychologie comportementale et
iologique. Mais la tromperie devrait uniquement étre permise
la recherche (1) si elle est essentielle pour obtenir des infor-
tions vitales, (2) si aucun risque considérable n’est impliqué, (3)
les participants sont informés que la tromperie ou la révélation
mpléte fait partie de I'étude, et (4) si les participants accep-
t de participer sous ces conditions. Au chapitre 7, nous émet-
s certaines réserves nécessaires a cette conclusion dans le
exte des procés cliniques randomisés.

" LA COMPREHENSION

' Les données de I'expérience clinique et empirique indiquent
e les patients ou les sujets impliqués dans la recherche témoi-
ent d'une grande diversité dans la compréhension des diagnos-
s, des procédures, des risques et des pronostics®. Certains
lients et certains sujets sont calmes, attentifs et préts au dialo-
, alors que d'autres sont nerveux ou distraits, et cela diminue
f bloque la compréhension. De nombreux problémes limitent la
compréhension, comme la maladie, l'irrationalité et limmaturité.

. B2 Sissela Bok, « Informed Consent in Tests of Patient Reliability », Journal of
the American Medical Association 267 (26 février, 1992), p. 1118-1119.

! 63. Pour une étude des détails de ce probléeme dans une population particu-

lire de patients, voir Barbara A. Bernhardt et al., « Educating Patients about Cystic

Fibrosis Carrier Screening in a Primary Care Setting », Archives of Family Medicine
5 (1996), p. 336-340.
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La nature de la compréhension

Il n’existe aucun consensus & propos de la nature de la com-
préhension, mais nous pouvons nous contenter de I'analyse sui-
vante selon laquelle une personne comprend si elle détient des
informations utiles et croit en la pertinence de la nature et des
conséquences de ses actions. Une telle compréhension n'a pas
besoin d'étre compléte, car le simple fait de saisir les faits impor-
tants est généralement suffisant. Certains faits sont insignifiants
ou ftriviaux ; d’autres sont essentiels, peut-étre décisifs. Dans cer-
tains cas, le fait de ne méme pas étre conscient d’'un seul risque
ou d’'une seule donnée manquante peut priver la personne d’une
compréhension adéquate. Considérons, par exemple, le cas de
Bang versus I'hdpital Miller, ol le patient Bang n’'avait pas I'in-
tention de consentir a une stérilisation entrainée par une opéra-
tion de la prostate . Bang avait en fait donné son consentement
pour une opération de la prostate, mais sans étre prévenu que
cela entrainerait une stérilisation inévitable. (La stérilisation ne
découle pas forcément d’une opération de la prostate, mais elle
etait inévitable dans I'intervention spécifique choisie dans ce cas
particulier.) Bang n'avait pas saisi cette conséquence chirurgi-
cale et cela compromettait ce qui avait été par ailleurs bien com-
pris. D'oll 'invalidation de ce qui aurait normalement constitué un
consentement valide.

Les patients devraient au moins comprendre ce que les pro-
fessionnels de santé ou les chercheurs pensent qu'ils ont besoin
de comprendre pour autoriser une intervention. Les diagnostics,
les pronostics, la nature et le but de I'intervention, les alternati-
ves, les risques et les bénéfices, ainsi que les recommandations
sont habituellement essentiels. Les patients et les sujets impliqués
dans la recherche doivent également partager une compréhen-
sion des termes de I'autorisation avec les professionnels avant de
s'engager. A moins qu'il n’existe un accord sur les caractéristiques
essentielles de ce qui est autorisé, on n'a pas I'assurance que le
patient ou le sujet impliqué dans la recherche ait pris une déci-
sion autonome. Méme si le médecin et le patient utilisent tous les
deux des expressions comme accident vasculaire cérébral ou her-
nie, leurs interprétations des mots seront différentes si les défi-
nitions et les conceptions médicales standard n'ont pas de sens
pour le patient.

64. Bang v. Charles T. Miller Hospital, 251 Minn. 427, 88 N.W. 2d 186 (1958).

LE RESPECT DE L’AUTONOMIE 143

ns prétendent que de nombreux patients et sujets impli-
ns la recherche ne peuvent comprendre suffisamment
ations ou en avoir clairement conscience pour prendre des
s sur les soins médicaux ou la participation & une recher-
“telles affirmations sont des généralisations excessives,
rtiellement sur des idéaux de révélation compléte et de
nsion totale. Si I'on remplace cette norme idéale par une
ation plus acceptable de ce que signifie comprendre l'infor-
pertinente, nous pouvons alors contrecarrer le scepticisme.
actions ne sont jamais entierement éclairées, volontaires
autonomes ne veut pas dire qu'elles ne sont jamais adéquate-
nt éclairées, volontaires ou autonomes.
rtains patients ont cependant des connaissances de base
imitées que la communication portant sur toute situation étran-
3 ou nouvelle est excessivement difficile, tout particuliére-
it si de nouveaux concepts ou constructions cognitives sont

5. Certaines études montrent que leur compréhension des
les procédures scientifiques est susceptible d’étre appau-
lant que déformée®®. Mais, méme dans ces conditions, une
éhension améliorée et une prise de décision adéquate sont
les. Les professionnels peuvent par exemple réussir & com-
iguer des informations nouvelles et spécialisées au profane
ant des comparaisons avec d'autres événements plus ordi-
et plus familiers. De facon similaire, les professionnels peu-
exprimer les risques en données chiffrées ou en probabilités
chiffrées, tout en aidant le patient ou les sujets impliqués dans
erche a donner un sens a ces probabilités au moyen de
raisons avec des risques plus familiers et avec I'expérience
eure, par exemple, les risques de conduire une voiture ou
'utiliser un appareil électrique®e.

Pourtant méme avec ces stratégies, réussir a faire compren-
re et a faire évaluer les risques et les avantages a un patient peut
présenter une tache énorme. Confrontés a des formes variées
ec rurgie, de nombreux patients comprennent par exemple gu'ils
souffrir de douleurs postopératoires. Leurs attentes projetées
de la douleur sont cependant souvent inadéquates. De nombreux

. 65.C.K. Dougherty et al., « Perceptions of Cancer Patients and their Physicians
ed in Phase | Clinical Trials », Journal of Clinical Oncology 13 (1995), p. 1062-1072 ;
R. Benson et al., « Information Disclosure, Subject Understanding, and Informed
in Psychiatric Research », Law and Human Behavior 12 (1988), p. 455-475.

66. Voir Edmund G. Howe, « Approaches (and Possible Contraindications) to
ancing Patients’Autonomy », Journal of Clinical Ethics 5 (1994), p. 179-188.
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patients sont incapables d'évaluer convenablement, a I'avance, la
nature de cette douleur, et de nombreux malades en arrivent a
ne plus pouvoir juger clairement quand il s'agit de comparer la
menace de la douleur par rapport aux avantages de I'opération.
Arrivés a ce stade, ils consideérent les bénéfices de I'opération plus
attrayants, tout en en sous-estimant les risques. D’un c6té, ces
patients comprennent correctement les faits élémentaires concer-
nant les actes qui impliquent la douleur, mais, de l'autre, leur com-
préhension est inadéquate.

Les études empiriques n'apportent pas toujours toutes les don-
nées capables de nous éclairer sur ce que comprennent les patients
et les sujets impliqués dans la recherche. Ces études font appel &
la mémoire et rapportent ce dont les patients et autres sujets se
souviennent & propos de ce qu'on leur avait dit — a 'époque — au
moment de prendre leurs décisions®’. En se fondant sur ce dont se
rappellent bien plus tard les patients ou les sujets impliqués dans la
recherche, ces études ne peuvent révéler adéquatement ce qu'ils
avaient compris a I'époque de leur consentement ou de leur refus®®.
Bien que, dans un cas particulier, une large majorité de patients
interrogés avant une opération aient compris qu'il existait un risque
de mort lors d'une cholécystectomie facultative, plus de 50 % des

67. Voir, par exemple, Cheryl Miller, H. Russel Searight, Deborah Grable et al.,
« Comprehension and Recall of the Informational Content of the Informed Consent
Document: An Evaluation of 168 Patients in a Controlled Clinical Trial », Journal of
Clinical Research and Drug Development 8, n° 4 (1994), p. 237-248 ; Angela Estey,
Georgeann Wilkin et John Dossetor, « Are Research Subjects Able to Retain the
Information They Are Given During the Consent Process ? », Health Law Review
3 (1994), p. 37-41 ; Daniel P. Sulmasy, Lisa S. Lehmann, David M. Levine et al.,
« Patients'Perceptions of the Quality of Informed Consent for Common Medical
Procedures », Journal of Clinical Ethics 5 (1994), p. 189-194 ; H. D. Swan et D.
C. Borshoff, « Informed Consent — Recall of Risk Information Following Epidural
Analgesia in Labour », Anaesthesia and Intensive Care 22 (1994), p. 139-141 ;
Robert J. Hekkenberg, Jonathan C. Irish, Lorne E. Rotstein et al., « Informed Consent
in Head and Neck Surgery: How Much Do Patients Actually Remember ? », Journal
of Otolaryngology 26 (1997), p. 155-159. Comme guide utile sur les recherches
empiriques concernant le consentement éclairé, avec des études sur la compréhen-
sion, voir Jeremy Sugarman, Douglas C. McCrory, Donald Powell et al., « Empirical
Research on Informed Consent: An Annotated Bibliography », Special Supplement,
Hastings Center Report 29 (janvier-février 1999): $1-S42.

68. On peut citer 'exemple suivant: six mois aprés avoir consenti au remplace-
ment total d'une articulation, 36 patients consécutifs étaient a peine capables de se
rappeler des risques et des bénéfices de I'intervention, bien qu'ils les aient compris
en donnant leur consentement. lls se rappelaient davantage des bénéfices poten-
tiels de l'intervention que des risques. Voir Lellinda M. Hutson et J. David Blaha,
« Patients’Recall of Preoperative Instruction for Informed Consent for an Operation »,
Journal of Bone and Joint Surgery 73 (1991), p. 160-162.
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mes patients ne se rappelaient plus ce risque plusieurs semai-
, aprés 'opération®. Les études fondées sur le souvenir fournis-
it cependant un rappel utile concernant le fait que les patients
s sujets impliqués dans la recherche n'ont parfois pas en main
tes les informations qui donnent une légitimité morale a leur par-
continue au traitement médical ou a une recherche. De
participants & une recherche, par exemple, ne se sou-
pas qu'ils ont le droit de se rétracter en cours d'essai’®.

s problémes du traitement de I'information

ipaﬂ quelques études limitées sur la compréhension, les étu-
s portant sur la prise de décision des patients se penchent habi-
sllement trés peu sur le traitement de l'information. Un excés
ation peut présenter un probléme, tout comme une insuf-
ince d'information. Une surcharge d'information peut empécher
‘compréhension adéquate, et ce probleme est aggravé si des
inhabituels sont utilisés ou si I'information n'est pas organi-
s fagon intelligible. Les patients et les sujets potentiels de la
che scientifique se fient parfois & des modes de perception
ve, et il est souvent difficile de déterminer quand les mots ont
s particulier pour eux, quand les idées précongues déeforment
ement de l'information, et quand interviennent d'autres biais.
s études ont dévoilé certaines difficultés a traiter I'informa-
portant sur les risques; elles indiquent que les révélations des
s conduisent couramment les individus a déformer linfor-
tion et encouragent des déductions erronées et des craintes
roportionnées vis-a-vis de ces risques. Certaines fagons de
uler 'information sont si trompeuses que les professionnels de
& aussi bien que les patients interprétent mal leur contenu. Les
X entre plusieurs alternatives a risque, par exemple, peuvent
lourdement influencés, selon que la méme information portant
ur les risques est présentée comme un avantage ou une opportu-
pour le patient, ou bien comme une perte ou la réduction d'une

. $9. Terence C. Wade, « Patients May Not Recall Disclosure of Risk of Death:

tions for Informed Consent », Medicine, Science and the Law 30 (1990),

62.

70. Voir Niels Lynoe, Mikael Sandlund, Gisela Dahlqvist et al., « Informed
: Study of Quality of Information Given to Participants in a Clinical Trial »,

h Medical Journal 303 (1991), p. 610-613 ; Irwin Kleinman, Debbie Schacter, Joel

L es el al., « Informed Consent and Tardive Dyskinesia: Long-Term Follow-Up »,

ournal of Nervous and Mental Disease 184 (1996), p. 517-522.




146 LES PRINCIPES DE L'ETHIQUE BIOMEDICALE

opportunité”’. Dans une étude, on demanda a des radiologues, &
des patients en consultation externe souffrant de problémes médi-
caux chroniques et a des étudiants diplomés en commerce de faire
un choix hypothétique entre deux thérapies alternatives contre le
cancer du poumon: 'opération ou la thérapie par radiation’2. Les
préférences des trois groupes furent influencées par la formulation
des résultats de la thérapie, selon qu'ils étaient présentés en ter-
mes de probabilité de survie ou en termes de mort. Confrontés aux
résultats formulés en termes de probabilité de survie, 25 % choisi-
rent la radiation au lieu de I'opération. Pourtant, quand les mémes
résultats furent présentés en termes de probabilité de mort, 42 %
préférérent la radiation. Le mode de présentation du risque de mort
immédiate & la suite de complications chirurgicales, sans égal en
radiothérapie, semble avoir fait la différence décisive.

Ces effets de formulations réduisent la compréhension, avec
des implications directes sur le choix autonome. Si une mauvaise
perception empéche une personne de comprendre correctement
les risques de mort et que le risque est un élément essentiel de
la décision de la personne, alors le choix de la personne de se
faire opérer ne reflete pas une compréhension substantielle et ne
peut étre qualifiée d'autorisation autonome. La legon & retenir est
le besoin d’'une meilleure compréhension des techniques, ce qui
permettra aux professionnels de communiquer les cétés positifs et
négatifs de l'information (par exemple, les probabilités de survie
tout autant que les probabilités de mort).

Les problémes de la non-acceptation
et de la fausse certitude

La prise de décision peut étre compromise par une interruption
de I'aptitude d’'une personne a accepter I'information comme étant

7].LssnavauxpimniemmétéféaﬁséspmNnosTmmkyetDanietKahnman.Vok
« Chc_uces,Values and Frames », American Psychologist 39 (1984), p. 341-350 ; et « The
Framing of Decisions and the Psychology of Choice », Science 211 (1981), p. 453-458.
Sur le consentement éclairé en particulier, voir Dennis J. Mazur et Jon F. Merz, « How Age,
QOutcome Severity, and Scale Influence General Medicine Clinic Patients'Interpretations
of Verbal Probability Terms », Journal of General Internal Medicine 9 (1994), p. 268-271
et H. J. Sutherland et al., « Communicating Probabilistic Information to Cancer Patients:
Is There ‘Noise’on the Line ? », Social Science and Medicine 32 (1991), p. 725-731.
72.8.E.Eraker et H.C. Sox, « Assessment of Patients'Preferences for Therapeutic
Outcome », Medical Decision Making 1 (1981), p. 29-39 ; Barbara McNeil et al., « On
the Elicitation of Preferences for Alternative Therapies », New England Journal of
Medicine 306 (27 mai 1982), p. 1259-1262.
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| non corrompue, méme si cette personne comprend correc-
1t cette information. Se fier aux tests du souvenir brouille sou-
|la distinction entre la compréhension de l'information et son
tation. Au mieux, les réponses « correctes » a ces tests four-
des preuves de la mémoire d’une personne concernant ce
édecin ou le chercheur avait révélé, mais n'indiquent pas si
ne avait interprété correctement ou croyait ce qui lui était
ne fausse certitude peut invalider le consentement d'un
nt ou d’un sujet impliqué dans la recherche, méme si la révéla-
‘compréhension sont convenables. Voici trois exemples: (1)
t qu'un patient croie de fagon erronée et irrationnelle qu'un
‘ne va pas remplir les formulaires d’assurance, a moins
patient ne consente a un acte proposé par ce médecin. (2) Il
qu'un patient suffisamment informé et capable de consen-
accepte de participer & une expérimentation non thérapeuti-
la fausse certitude qu'elle est thérapeutique. (3) Il se peut
tient sérieusement malade a qui il a été demandé de pren-
décision sur son traitement refuse celui-ci car il a la fausse
qu'il n’est pas malade. Méme si le médecin reconnait la
certitude du patient et fournit des preuves concluantes pour
que celle-ci est fausse, et méme si le patient comprend I'in-
mation fournie, il se peut que ce patient continue & croire ce qui
té (véridiquement) prouvé comme faux.
'En cas de preuves peu concluantes et d'échec dans la recher-
un accord sur la véracité ou la fausseté des certitudes, les
imes sont plus compliqués. Les probabilités et les incertitu-
qui entourent de nombreuses convictions suggeérent que nous
jions les affirmations de vérité d'aprés les preuves disponibles,
feuves qui sont souvent sujettes a des interprétations différen-
. Il existe plusieurs normes pour établir des preuves, et celles-ci
provenir d’'un cadre qui définit ce qu'est une preuve. Si
accord persiste autour des normes qui justifient les certitu-
n’y aura pas de base permettant de déterminer si une certi-
donnée empéche la bonne compréhension ou débouche tout
ment sur une proposition fondamentalement contestable.
conclusion ne nie pas de facon sceptique la possibilité de
a connaissance. Elle nous avertit simplement que les preuves qui
I8 poussent & croire qu'une certitude est fausse peuvent étre
nnellement contestables.
Quand les preuves sont visiblement fausses, la question se
e de savoir si les professionnels doivent forcer leurs patients et
es sujets impliqués dans la recherche & abandonner leurs certitu-
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des afin de leur permettre d’aboutir 2 une décision éclairée. Il ne sendant par corriger sa certitude et par accepter une hystérec-

semble pas correct de faire pression sur les patients et les sujets réussie.

de la recherche pour qu'ils changent leurs certitudes et traitent I'in- B

formation différemment. Si I'ignorance s’oppose a un choix éclaire, Le probléme des renonciations

il est peut-étre permis, voire obligatoire, de promouvoir l'autono- 4

mie en tentant d'imposer des informations qui seront peut-étre mal Un probléme supplémentaire autour de la compréhension sur-

regues. Considérons par exemple le cas suivant, dans lequel une Nt dans la renonciation du consentement éclairé. Dans I'exer-

fausse certitude joua un réle majeur dans le refus du traitement icé de la renonciation, un patient abandonne volontairement le

d'une patiente73: a un consentement éclairé et soulage le médecin de I'obliga-

Une femme de 57 ans fut admise & I'hépital pour une fracture de la 'obtenir un consentement éclairé. Le patient délégue I'auto-

hanche [...]. Au cours de son hospitalisation, un test de Papanicolaou et ) de la prise de décision au médecin — ou a quelqu’'un d'autre

une biopsie révélérent qu’elle se trouvait au stade 1 d'un carcinome de demande de ne pas étre informé. Le patient décide en réalité
l'utérus [...]. On lui recommanda fortement une opération car le cancer ne pas prendre une décision éclairée.

était trés certainement guérissable en pratiquant une hystérectomie [...]. ertains tribunaux soutiennent qu'« un médecin ne doit pas

La patiente refusa I'intervention. i H
Le médecin traitant de la patiente considéra qu'a ce moment-a elle les risques lorsque le patient demande de ne pas en

était mentalement incapable de jugement. Des consultations psychiatri- @ informé »74, et certains auteurs importants en éthique bio-
ques et neurologiques furent requises pour déterminer la possibilité d'une dicale affirment qu’« il est toujours possible de renoncer aux
démence et/ ou d'une incompétence mentale. Le spécialiste en psychia- »75 y compris le droit & un consentement éclairé. Diverses
trie considérait que la patiente souffrait de démence et qu'elle n'était pas s indiquent que peut-étre 60 % des patients ne veulent prati-
mentalement capable de prendre des décisions sur son état de santé. ent rien savoir de certaines procédures et des risques encou-

Cette affirmation était fondée en grande partie sur le refus « déraisonna- 2 .
ble » catégorique de se faire opérer. Le neurologue n'était pas d’accord, par ces procédures, qu'un pourcentage élevé consentirait sans

nayant aucune preuve de sa démence. En interrogeant la patiente, elle nnaitre les risques, et que seul un petit pourcentage utilise I'in-
déclara qu'elle refusait I'hystérectomie parce qu'elle ne croyait pas avoir rmation regue dans la prise de décision’S.
un cancer. « Tout le monde sait », disait-elle, « que les gens qui ont un Il est généralement approprié de reconnaitre la renonciation
cancer sont malades, se sentent mal et perdent du poids », alors qu'elle les droits car nous jouissons de la liberté d’exercer ou non nos
se sentait elle-méme assez bien. La p_atiente s'obstinait dans ses certi- foits. Les contextes du consentement ne sont pas des excep-
tudes mmgré les résultat§ de la biopsie et les arguments persistants et i s Si, par exemple, un témoin de Jéhovah devait informer un
contraires de son médecin. - % ) i i 3 R
octeur qu'il souhaiterait que tout ce qui est possible soit fait pour
Le médecin envisagea sérieusement de passer outre le refus I, sans savoir si les transfusions ou des actes thérapeutiques
de la patiente, car des preuves médicales solides démontraient milaires seraient utilisés, il est difficile d'élaborer un argument
que sa certitude de ne pas avoir un cancer était injustifiée. Tant que oral destiné a appuyer la conclusion qu'’il doit donner un consen-
la patiente continuait & avoir cette fausse certitude, son refus n'était _ iment éclairé spécifique pour les transfusions. D'une fagon géné-
pas un refus éclairé. Ce cas illustre la complexité liée a l'idée de lle, permettre une pratique des renonciations est dangereux. De
communication efficace: la patiente était une femme blanche pau- ombreux patients ont une confiance excessive en leur méde-
vre venant des Appalaches et avait un niveau d'études primaires. in, et I'acceptation générale des renonciations de consentement
Le fait que son médecin f(t noir apparut comme une des princi- i
pales raisons de sa fausse certitude qu'elle n’avait pas de cancer.
Elle ne croyait pas ce qu’'un médecin noir lui disait. Aprés de gran-
des discussions avec un médecin blanc et avec sa fille, elle finit

_ 74. Cobbs v. Grant, 502 P2d 1, 12 (1972).
5. Baruch Brody, Life and Death Decision Making (New York, Oxford University
pss, 1988), p. 22.
~ 76. Voir Ralph J. Alfidi, « Controversy, Alternatives, and Decisions in Complying
vith the Legal Doctrine of Informed Consent », Radiology 114 (janvier 1975),
73. Ruth Faden et Alan Faden, « False Belief and the Refusal of Medical P 231-234 ; « Informed Consent: A Study of Patient Reaction », Journal of the
Treatment », Journal of Medical Ethics 3 (1977), p. 133-136. American Medical Association 216 (1971), p. 1325-1329.
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dans la recherche et les contextes thérapeutiques pourrait rendre étre sous le controle de l'influence d’autrui. Nous nous
les patients plus vulnérables vis-a-vis de ceux qui ont des conflits niguement au contréle exercé par d'autres individus,
d'intéréts ou qui abrégent ou omettent les procédures de consen- certaines conditions comme les maladies débilitantes, les
tement pour convenance personnelle, ce qui représente un pro- iatriques et la toxicomanie puissent également dimi-
bléme sérieux dans le monde de la santé. ler le caractére volontaire d’'une action.

Aucune solution générale & ces problémes de renonciation e exercé par une autre personne est nécessairement
n’'est susceptible de voir le jour. Chaque cas ou situation de renon- | mais toutes les influences ne sont pas forcément
ciation doit étre considéré séparément. Il peut cependant y avoir nantes. Si un médecin ordonne & un patient réticent de
des réponses procédurales appropriées. On pourrait par exemple stérisme cardiaque et contraint le patient a obéir sous
développer des régles pour rejeter les renonciations, sauf si elles andon, I'on peut dire alors que l'influence du médecin
ont été approuvées par des corps délibérants, comme les comi- tient. En revanche, si un médecin persuade le patient
tés d’éthique de la recherche et les comités d'éthique d’hépitaux. r lintervention alors que ce dernier était réticent au début,
Si un comité décidait que la reconnaissance d'une renonciation ) gas, les actions du médecin influencent mais n'assujettis-
est la meilleure fagon de protéger une personne, dans un cas par- Jas le patient. On peut résister & de nombreuses influences,
ticulier, celle-ci pourrait alors étre soutenue. Cette solution procé- laines sont les bienvenues. La vaste catégorie d'influences
durale pourrait effectivement éliminer le probléme car elle pourrait l@s actes d’amour, les menaces, I'éducation, les mensonges,
répondre aux demandes appropriées, tout en rejetant celles qui ne ons manipulatrices et les appels émotionnels, dont les
le sont pas. Il serait néanmoins facile de violer I'autonomie et de q sur les personnes peuvent varier sensiblement.
manquer de s’acquitter de ses responsabilités en usant de régles i
inflexibles permettant ou bien interdisant la renonciation dans des ps formes d’influence
contextes institutionnels. Une surveillance étroite par les comités
d'éthique pourrait fournir le niveau nécessaire de protection aux  analyse se concentre sur trois catégories d'influence: la
patients, ainsi que la souplesse dans la délibération et la prise de , la persuasion et la manipulation. La coercition a lieu si
décision. nt si une personne utilise intentionnellement la menace
ble et sévere de faire du mal ou la force pour assuijettir autrui”s.
e d'avoir recours a la force, employée par la police, les
LE CARACTERE VOLONTAIRE D’UNE ACTION ux et les hopitaux dans linternement sous contrainte dans
ent psychiatrique, est une forme typique de coercition.

Dans cette partie, nous nous concentrerons sur le caractére  gqu'une menace soit crédible, les deux parties doivent croire
volontaire des actions d'une personne. Nous utilisons I'expres- la menace peut se réaliser, ou bien il faut que la personne qui
sion caractére volontaire dans son sens étroit afin de le distinguer jace soit capable de tromper I'autre en lui faisant croire que ce
de ses sens plus larges, qui en font un synonyme d’autonomie. elle dit est vrai. Dans une prison, un médecin qui dit & un détenu
Certains ont analysé le caractére volontaire d'une action en ter- se soumettre & des calmants aura peut-étre besoin d'étre
mes de présence d'une connaissance adéquate, d’'une absence pagné d'un surveillant de prison pour rendre sa menace
de coercition psychologique et d’'une absence de contraintes exter- dible et pour que la coercition ait lieu. Certaines menaces sont
nes”’. Si nous adoptions ce sens plus large, la condition du carac- jrcitives pour tout le monde (par exemple, la menace crédible
tére volontaire serait équivalente a 'ensemble des conditions de i
l'action autonome. Nous soutenons par conséquent qu'une per- :
sonne agit volontairement dans la mesure ou elle a la volonté d'agir

‘Concernant notre définition, nous sommes redevables & Robert Nozick,

on » dans Philosophy, Science and Method: Essays in Honor of Ernest

éd. Sidney Morgenbesser, Patrick Suppes et Morton White (New York, St.

' 's Press, 1969), p. 440-472, et a Bernard Gert, « Coercion and Freedom » dans

77. Voir Joel Feinberg, Social Philosophy (Englewood Cliffs, NJ, Prentice-Hall, srcion : Nomos X1V, éd. J. Roland Pennock et John W. Chapman (Chicago, Aldine,
1973), p. 48; Harm to Self, p. 112-118. nerton Inc. 1972), p. 36-37.
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de tuer), alors que d’autres ne le sont que pour quelques person-
nes (par exemple, la menace d’'un employé a un employeur de
quitter son travail & moins d'une hausse de salaire). La coercition
effective dépend des réponses subjectives de la cible potentielle.
Cependant, la réponse subjective d'une personne qui se soumet
parce qu'elle se sent menacée (méme s'il N’y a pas eu menace) ne
peut pas, a elle seule, étre qualifiée de coercition. Il y a coercition
uniquement dans le cas ol une menace crédible et intentionnelle
modifie la capacité d'une personne de se gouverner elle-méme.
La coercition annule I'acte d’autonomie; c’est-a-dire que la coer-
cition rend méme non autonome un comportement intentionnel et
bien informé.

Dans la persuasion, une personne doit étre conduite a croire
quelque chose a travers la valeur des raisons qu’une autre per-
sonne met en avant. Nous ne considérons pas que ce que Paul
Appelbaum et Loren Roth nomment « persuasion forcée » soit
une forme de persuasion; celle-ci implique la puissance persis-
tante et parfois un langage trompeur. lls citent le cas d'un interne
qui n'acceptait pas le refus d'un patient d’'emporter chez lui son cli-
ché radiographique. Linterne insistait sur le fait qu'il « devait abso-
lument avoir cette radio en sa possession et qu'il [le patient] ne
pouvait refuser de la prendre ». Finalement, le patient accepta
d’'emporter le cliché a contrecceur”. Dans notre acception du
terme, ni la persuasion irrationnelle, ni la persuasion puissante ne
sont des formes de persuasion, car les deux sont en fait des for-
mes de manipulation.

Nous présumons que l'influence qui fait appel a la raison -
la persuasion — est distincte de celle qui fait appel aux émotions.
Dans la santé, le probleme est de distinguer les réponses émo-
tionnelles des réponses cognitives et de déterminer celles qui sont
susceptibles d’'étre évoquées. Les révélations et les approches
qui pourraient éventuellement persuader un patient accableraient
peut-étre un autre patient dont la peur et la panique court-circuite-
raient la raison. Un des principaux buts est d’éviter d’accabler une
personne en lui donnant des informations effrayantes, particuliére-
ment si cette personne est psychologiquement vulnérable.

La manipulation est le terme générique utilisé pour certai-
nes formes d'influence qui ne sont ni persuasives ni coercitives.

79. Paul S. Appelbaum et Loren H. Roth, « Treatment Refusal in Medical
Hospitals » dans President's Commission, Making Health Care Decisions, vol. Il,
p. 443; voir aussi p. 452, 462, 466.
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ice méme de la manipulation est de diriger quelqu’un par
‘moyens que ceux de la coercition ou la persuasion. Dans
» de la santé, la forme de manipulation clé est la mani-
l'information, une fagon délibérée de gérer I'information
siste a altérer de fagon non persuasive la compréhension
personne d’'une situation, 'induisant ainsi a faire ce que
e d'influence veut qu’elle fasse. De nombreuses formes
lation de I'information sont incompatibles avec la prise
autonome. La tromperie, par exemple, qui implique le
I'omission de l'information et I'exagération menson-
nt les gens a croire ce qui est faux, est incompatible
ix autonome.
s problémes rencontrés préalablement dans la discus-
f la compréhension apparaissent & nouveau sous forme de
s de manipulation de I'information. Citons, par exemple, le
manipulation de I'information dans l'utilisation de la part
ns du privilege thérapeutique qui consiste a taire 'infor-
r manipuler les patients et les convaincre de consentir
édure médicalement souhaitable®. La fagon dont un
inel de santé présente l'information — le ton de sa voix,
@stes forts et en construisant l'information de fagon positive
Us réussissons la plupart du temps avec cette thérapie ») plu-
e fagcon négative (« avec cette thérapie nous avons 35 %
») — peut aussi manipuler la perception et la réponse du
'influencer ainsi la compréhension et le caractére volon-
la décision.
cependant possible d'accroitre la menace du contréle
nipulation — au-dela de son sens donné dans le contexte
é. Nous prenons habituellement des décisions dans un
d'influences concurrentes, comme les désirs person-
contraintes familiales, les obligations Iégales et les pres-
itutionnelles. Ces influences n'exercent un contrdle que
U'a un certain point. Du point de vue de la prise de décision du
int ou du sujet impliqué dans la recherche, nous avons unique-
t besoin d'établir des critéres généraux pour déterminer a quel
) un choix autonome est en péril, tout en reconnaissant
lans de nombreux cas, il N’y a pas de limite précise séparant
uence déterminante de celle qui ne I'est pas.

BO. Voir Charles W. Lidz et Alan Meisel, « Informed Consent and the Structure of
cal Care » dans President's Commission, Making Health Care Decisions, vol. I,
17-410.
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Lobligation de s’abstenir de I'influence déterminante - conditions dans lesquelles une influence est a la fois déter-
f moralement injustifiée sont peut-étre claires en théo-
Les patients et les sujets impliqués dans la recherche accep- s elles ne le sont pas souvent quand il s'agit de situations
tent de bon coeur de nombreuses formes d’influences; et méme les. De nombreux patients déclarent par exemple qu'ils res-
celles qui ne sont pas les bienvenues ne brouillent pas toujours t forte pression lors d’un essai clinique bien qu'ils aient
la prise de décision autonome. Dans certains cas, les profession- ent accepté d'y participer®2. Il existe des cas diffici-
nels sont moralement blamables s'ils ne tentent pas de persua- ant des situations de manipulation ou les patients ou
der un patient résistant de poursuivre un traitement médicalement e 'expérimentation se trouvent dans une situation de
vital, et une telle forme de persuasion ne viole pas forcément @ telle que sans un médicament donné ou une source de
le respect de I'autonomie. Un argument raisonné pour défendre a personne (ou un proche auquel on tient) a de fortes chan-
une option est en lui-méme une facon de donner l'information et ‘ trouver dans une situation sérieusement préjudiciable.
est souvent vital pour assurer la compréhension. Ce n'est jamais positions attirantes, tels des médicaments gratuits ou de
une forme d’influence injustifiée, bien qu, dans certains contex- upplémentaire, ne laissent guére de choix a la personne.
tes, (quand un patient a par exemple renoncé, de fagon justifiée, prisonniere d’'une situation désespérée, mais n'est pas
a son droit a l'information), elle puisse étre génante, déplacée et 2ée ‘ici par la manipulation intentionnelle d’autrui. Certains
donc injustifiée. : pourtant qu'une offre particulierement attirante faite a
La coercition et la manipulation déterminante sont parfois jus- arsonne en détresse est une forme d’'exploitation. Il se peut
tifiées, bien que cela ne soit pas fréquent en médecine (& l'inverse  certaines circonstances une telle offre puisse mettre en
des pratiques de la police, ou de telles techniques sont plus com- bénéficiaire — si par exemple une thérapie expérimen-
munément justifiées). Si un médecin est responsable d'un patient 'seule thérapie possible et peut étre obtenue uniguement
qui refuse de se soumettre, tel un enfant désobéissant, et qu'il le )ersonne devient le cobaye. Cette situation est parfois inter-
menace d'arréter le traitement 2 moins qu’il ne modifie son com- éremment. En 1722, les administrateurs de la prison de
portement, I'autorité du médecin peut &tre justifiée méme si elle est proposérent la liberté a quelques détenus comme alter-
coercitive. Les problémes les plus difficiles concernant la manipula- a pendaison, a condition qu’ils se portent volontaires pour
tion ne sont ni la menace ni la punition, le plus souvent injustifiées nir les cobayes d'une expérimentation sur l'inoculation de la
dans les domaines de la santé et de la recherche, mais plutot les @8, A premiére vue, il apparait peut-étre qu'ils étaient victi-
effets de la récompense, des propositions et des encouragements. de coercition, car la proposition ressemblait & une menace
Un exemple classique d'offre injustifiée se référe a I'étude déja €e du genre: « vous serez pendus & moins de devenir des
mentionnée, menée a Tuskegee sur la syphilis. Les chercheurs », De fagon plus plausible, cependant, ces circonstan-
ont utilisé divers stratagémes pour susciter et soutenir I'intérét des blables & une forme de manipulation, représentaient une
personnes concernées afin de continuer le travail de recherche. O n bienvenue pour des personnes en détresse qui, sans
Ces offres comportaient une assistance et une assurance obsé- uraient été pendues. Les prisonniers considérérent cer-
ques gratuites, le transport gratuit pour se rendre sur le lieu de ) cette offre comme quelque chose d'imprévu, et, en fait,
I'étude et en revenir avec arrét gratuit en ville sur le chemin du | ces hommes condamnés survécurent et furent libérés.
retour. Les participants avaient droit & des médicaments gratuits ranche, les influences auxquelles il est en général aisé de
et & des repas chauds. Les conditions socio-économiques défavo- ter peuvent devenir déterminantes vis-a-vis de patients anor-
rables des participants les rendaient vulnérables a ces formes de 3
manipulation évidentes et non justifiées®!.

2, Voir Sarah E. Hewlett, « Is Consent to Participate in Research Voluntary »,

Care and Research 9 (1996), p. 400-404 ; et Nancy E. Kass et al., « Trust:

le Foundation of Contemporary Biomedical Research », Hastings Center
81. Voir James H. Jones, Bad Blood, 2¢ éd. (New York, The Free Press 1993); 1125 (septembre-octobre 1996), p. 25-29.

David J. Rothman, « Were Tuskegee & Willowbrook ‘Studies in Nature'? », Hastings 3. Henry K. Beecher, Research and the Individual: Human Studies (Boston,

Center Report 12 (avril 1982), p. 5-7. , E , and Co, 1970), p. 8
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malement faibles, dépendants et enclins a la soumission. Jouer sur } décisions quotidiennes sont variées et portent sur: les
le désespoir, I'anxiété, I'ennui ou d'autres émotions d’un patient par poment, contenu, préparation, quantité), les compagnons
exemple, les susciter ou flatter ses espoirs en lui proposant une imbre (qui les choisit et comment résoudre les conflits),
attention et des soins renforcés peut influencer & mauvais escient lets personnels (lesquels garder et comment les protéger),
une personne alitée. Ce que le professionnel de santé considére physique (quand, genre, et avec quelle surveillance), le
comme étant une persuasion rationnelle peut influencer un patient 3il (2 quel moment, combien de temps), les vétements (que
de fagon irrationnelle en profitant de ses fragilités. Nous ne disons uand les laver), ainsi que la toilette, les médicaments,
en aucun cas que les professionnels de santé ont pour habitude de ntes, etc. La liberté des pensionnaires dits capables
manipuler ou d’exploiter les vuinérabilités de leurs patients, nous ament de vivre leur vie en accord avec leurs préférences
affirmons seulement que de nombreux patients sont sujets a ce (s projets de vie est mise en balance avec le fait qu'ils doi-
genre d'influence et doivent donc en étre protégés®. er leur santé, les intéréts des autres pensionnaires,
Il est essentiel de développer et de maintenir certaines conditions ‘la sécurité et la bonne organisation des lieux, dispo-
qui permettent de résister au contréle dans certains hopitaux ot la mes d’'argent et d’'autres ressources limitées. Dans le
population est internée de fagon involontaire. La menace d'exploita- de la maison de retraite, le respect de I'autonomie sug-
tion est considérable dans ces hépitaux et, pourtant, le fait qu'une -soins individualisés, mais de tels soins peuvent rare-
personne soit placée dans un établissement médical contre son gré ndividualisés, comme ils pourraient I'étre en dehors de
ou dans tout autre établissement coercitif ne revient pas a dire que ssements.
le patient ait & obéir a toute décision sans avoir son mot a dire. Il n'y ons I'exemple de I'établissement Mansion Manor. M™®
a aucune raison de ne pas croire que des prisonniers, par exemple, 6 ans, rencontre des difficultés avec les aides-soignan-
ne peuvent donner un consentement valide si aucune manosuvre p s de 'exigence de I'établissement de se lever a 'heure
coercitive n'est utilisée pour I'obtenir et si aucune offre manipula- e petit déjeuner, servi & 7 h 30. Elle n’a jamais aimé le petit
trice n'a lieu comme des sommes d'argent importantes proposées ner et a désormais des difficultés a se déplacer aprés avoir
en échange de prises de risques excessives. in deuxiéme accident vasculaire cérébral. Pour elle, le dépla-
De tels problémes sont souvent délicats dans les établissements int jusqu'a la salle du petit déjeuner est presque intolérable.
médicaux ou les personnes sont internées de fagon volontaire, mais deux semaines qu’elle est en retard. Les aides-soignan-
dans lesquels les régles, les politiques et les pratiques peuvent ent que ses retards perturbent le repas des autres pen-
contribuer & compromettre le choix autonome. C'est trés certaine- s et qu’elle ne réussit pas a finir son petit déjeuner car elle
ment dans les établissements de long séjour que ce probléme est le rop lentement. Linfirmiére du service I'avertit d'une fagon
plus évident. Les personnes agées dans les maisons de retraite font grsonne agée trouve menacgante: si elle continue a étre en
par exemple souvent des choix restreints, portant essentiellement e sera envoyée dans une salle & manger séparée, avec
sur des choses de routine et des actes quotidiens. Dans les maisons ‘qui ne peuvent pas se nourrir tout seuls. M™® Hollinger com-
de retraite, de nombreuses personnes ont déja moins d'aptitude & Je a se faire du souci a cause de ses retards et cela entraine
faire des choix personnels, a cause des dégradations physiques. Ce elle des troubles du sommeil et un état de fatigue accru. Les
déclin de l'autonomie d’exécution ne doit pas étre accompagné d’'un du personnel avaient déja eu des conflits avec elle, et
déclin de 'autonomie décisionnelle, mais les personnes qui s’occu- accuse d'avoir fouiné dans sa chambre et de lui avoir pris
pent de ces personnes gées négligent, interpretent mal ou passent ] affaires, jugées dangereuses pour d'autres pensionnai-
outre leurs décisions autonomes®5, ui s’aventureraient dans sa chambre. Du fait de I'animosité

84. Voir Charles W. Lidz et al., Informed Consent: A Study of Decision Making in g & consentir dans les maisons de retraite, voir C. Dennis Barton et al.,
Psychiatry (New York, Guilford Press, 1984), ch. 7, en particulier p. 110-111, 117-123. [ 'Judgement of Capacity of Nursing Home Patients to Give Informed

85. Pour la différence entre 'autonomie décisionnelle et I'autonomie d'exé- it », Psychiatric Services 47 (1996), p. 956-960 ; et Meghan B. Gerety et
cution, voir Bart J. Collopy, « Autonomy in Long Term Care », The Gerontologist al Treatment Preferences of Nursing Home Residents », Journal of the
28, suppl. (juin 1988), p. 10-17. Pour les erreurs d’appréciation de |'aptitude et de fican Geriatrics Society 41 (1993), p. 953-960.
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du personnel, il est difficile de déterminer si les retards de M™® . i
Hollinger dans la salle du petit déjeuner empiétent vraiment sur les DRE DE NORMES POUR LA PRISE DE DECISION
droits des autres et dérangent I'ordre de I'établissement. INTIERS

Les efforts de persuasion du personnel sont justifiables, L
mais leur menace coercitive de mettre cette personne dans une décideurs de substitution (surogate decision makers) sont
salle & manger séparée ne I'est pas, & moins que ses actions ne |prendre des décisions a la place de patients dont 'auto-
posent véritablement un probléme aux autres ou a I'établisse- Bt douteuse ou qui ne sont pas autonomes. Dans le cas ol
ment. Les aides-soignantes pourraient répondre que ces actions Nt n'est pas capable de choisir ou de refuser un traitement,
n‘outrepassent pas I'autonomie de M™® Hollinger, et qu'elles la ital, un medecin ou un membre de sa famille peut de fagon
respectent méme, car cette derniére a accepté les statuts qui b exercer le role de décideur ou aller au tribunal ou devant
restreignent la liberté au moment ou elle a été admise de fagon fe instance d'autorité pour valider une décision. Depuis la
volontaire dans la maison de retraite. On peut méme aller jusqu'a ) prise dans I'affaire Quilan, dans le New Jersey, en 1976,
dire qu'elle a l'obligation de se plier aux statuts, et pas unique- et les législateurs ont établi de nombreuses procédus
ment pour les besoins de I'établissement, mais également en rai- rmes pour encadrer la prise de décision par un tiers. Il reste
son de son consentement initial. Avant, cependant, de soutenir ant beaucoup de problémes non résolus, particulierement
cette affirmation, il faudrait savoir exactement ce qu'on a dit a ui concerne les patients incapables de jugement, diminués,
M™e Hollinger (et & son fils) au tout début, & propos des statuts. )nscients. Les décisions d'arréter ou de continuer un traite«
Elle et son fils ont peut-étre des raisons justifiées de se plaindre jont prises tous les jours pour des patients dans cette situation
& propos de ce qu'on leur a dit, ou de la maniére stricte dont la iBux, par exemple, qui sont victimes d'un accident vasculaire
maison de retraite interpréte le réglement de I'établissement et 1qui souffrent de la maladie d’Alzheimer, de la maladie de
la législation®6. oude dépression chronique affectant les fonctions cogni=

Certains soutiennent que le respect de 'autonomie exige trop icore de sénilité et de psychose.
de choses des maisons de retraite et autres établissements de tuellement, de nombreux tribunaux fonctionnent sur la base
long séjour. lls proposent de remplacer ce principe par une pers- opinion largement partagée sur la fagon dont les décisions
pective communautariste, utilisant le « consentement négocié » ents devraient étre prises vis-a-vis de patients préala-
plutdt que le consentement éclairé et mettant I'accent sur les res- nt capables de jugement ou qui ne 'ont jamais été. Selon
ponsabilités mutuelles plutdt que sur les droits individuels®’. Cette bpinion, tous les patients ont le droit de décider, et leurs choix
alternative est cependant risquée s'il N’y a pas de protections expli- bmes doivent étre consultés chaque fois que cela est pos-
cites contre la violation de I'autonomie et une définition du vrai role a constitue la base de toute décision. Les partisans de
des décideurs de substitution. dée affirment qu'une personne incapable de jugement a tout
sme le droit de choisir. Nous proposons ici une analyse diffé-
normes de la prise de décision. Pour ce faire, nous exa-
rois normes générales que les décideurs de substitution
utiliser: (1) le jugement de substitution, qui est souvent
comme une norme fondée sur 'autonomie, (2) I'autono-
t (3) les meilleurs intéréts du patient. Nos objectifs sont

86. Pour ce cas, voir « If You Let Them, They'd Stay in Bed All Morning: The icturer et d’adopter cet ensemble de normes pour la prise
D Rl sy SR - e S S e on pr un ers. Bien ue nous évaluions ces normes &
Fbening G4, 1030}, Ch. 7. Pout Failonoms taris 1ee 08 18 longhe dirse, st de la loi et les politiques, notre argument sous-jacent est
les autres chapitres de Everyday Ethics et un numéro spécial consacré a ce sujet: rgument moral qui prolonge notre discussion antérieure sur
The Gerontologist 28 (juin 1988). - cé de protéger 'autonomie. Ce n’est qu'au chapitre 4 qué

87. Pour une défense du consentement négocié, voir Harry R. Moody, Ethics in e Py . -
an Aging Society (Baltimore, MD, The Johns Hopkins University Press, 1992), ch. 8. Verrons qui doit étre le décideur de substitution.




160 LES PRINCIPES DE L'ETHIQUE BIOMEDICALE . LE RESPECT DE L'AUTONOMIE 161

La norme du jugement de substitution ons de croire que la décision prise correspond a celle
(substituted judgment standard) ulu prendre le patient. Dans de pareils cas, le décideur de
bien connaitre le patient de maniére que son juge-
Le jugement de substitution part du principe que les décisions et refléte parfaitement les idées et les valeurs du
se référant au traitement appartiennent totalement au patient inca- équent, si le décideur de substitution peut donner
pable de jugement ou non autonome, en vertu des droits & I'auto- able & la question « Qu'est-ce que /e patient voudrait
nomie et & la vie privée. Le patient a le droit de décider mais est sirconstances ? », le jugement de substitution est alors
incapable de le faire, et il serait injuste de priver un patient inca- appropriée. Mais si le décideur de substitution ne peut
pable du droit de décider uniquement parce qu'il n'est plus (ou n'a la question « Qu'est-ce que vous voulez, vous, pour
jamais été) autonome. alors la norme n'est pas appropriée car tout lien avec
La norme du jugement de substitution est, au mieux, une  passée a disparu. De la méme fagon, il faut rejeter la
norme d’autonomie faible. Elle exige du décideur de substitution ent de substitution pour les patients qui n'ont jamais
qu'il « revéte le manteau mental de la personne incapable de juge- ‘de jugement. Il n'existe aucune base pour juger du
ment », comme I'a formulé le tribunal dans le cas Saikewicz— c'est- e si la personne n'a jamais été autonome.
a-dire qu'il prenne la décision qu'aurait prise la personne incapable iorme du jugement de substitution peut nous aider & com-
de jugement si elle en avait été capable. Dans ce cas particulier, le ge gue nous devrions faire avec des patients ayant été
tribunal invoqua la norme du jugement de substitution pour déci- s de jugement par le passé, dont les préférences antérieu-
der que Joseph Saikewicz, un patient qui n'avait jamais été capa- ent étre connues; interprétée de la sorte, cette norme se
ble de jugement, n'aurait jamais choisi de traitement s'il en avait une norme de I'autonomie pure respectant les choix auto-
eté capable. Affirmant que ce que la majorité des personnes rai- srieurs. Nous conclurons en disant qu'il faudrait abandon-
sonnables feraient pouvait étre différent de ce que choisirait une ent le jugement de substitution en droit et en éthique,
personne incapable de jugement, le tribunal déclara: ibstituer une norme de 'autonomie pure dans les cas ou des

[Lla décision, dans de nombreux cas analogues a celui-ci, devrait Aautonomes antérieurs explicites sont identifiables.

étre celle qui serait prise par la personne incapable de jugement, si cel- 3
le-ci en était capable, en prenant cependant en compte I'incapacité pré- 1orme de I'autonomie pure
sente et future de l'individu comme I'un des éléments qui ferait e

nécessairement partie du processus de prise de décision d’'une personne deuxidme norme supprime la présence insuffisante de
capable de jugement®8, -

mie dans le jugement de substitution. Elle s’applique uni-
Comme il a été compris par ce tribunal et par bien d’autres, la int aux patients autrefois autonomes et désormais incapa-
prémisse fondamentale de la norme du jugement de substitution @ jugement, qui, dans le passé, avaient des préférences

repose sur une fiction. On ne peut pas dire qu'une personne inca- )mes marquées. Cette norme spécifie les exigences généra-
pable de jugement a le droit & proprement parler de prendre des U principe du respect de I'autonomie. Qu'il y ait eu ou non des
décisions médicales si ce droit ne peut étre exercé que par d’autres formelles anticipées, les jugements autonomes anté-
personnes capables de jugement. Nous pensons que la norme du ent étre acceptés.
jugement de substitution devrait étre utilisée pour les patients ayant de Claire Conroy, pour lequel la Cour supréme du New
été capables de jugement par le passé, et uniquement s'il y a de faire face & plusieurs normes de prise de décision par
ers, est instructif®®. Conroy, 4gée de 83 ans et pensionnaire
aison de retraite, subit une détérioration physique et men-
88. Superintendent of Belchertown State School v. Saikewicz, Mass. 370 N.E. ersible, souffrant du syndrome organique du cerveau, d'une
2d 417 (1977). Pour un développement concernant des décisions similaires prises &
par d'autres tribunaux, voir Sean M. Dunphy et John H. Cross, « Medical Decision :

Making for Incompetent Persons : The Massachusetts Substituted Judgment Model », B Jn re Conroy, 486 A. 2d 1209 (NJ 1985). Toutes les citations ci-dessous
Western New England Law Review 9 (1987), p. 153-167. ent de cette source.
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cardiopathie artérioscléreuse, d’hypertension, de diabéte, d'ulcé- ers les soins médicaux. Le cas Conroy démontra qu'« en
res nécrotiques a son pied gauche et d'une jambe gauche gangré- 1ce de preuves adéquates des voeux du patient il est naif de
neuse. Elle était suffisamment consciente pour suivre les gens des ( ue le droit & 'autodétermination puisse servir de base
yeux, mais souffrait de démence aigué, était allongée en position _ 'une décision par un tiers ».
feetale et ne pouvait pas parler. Elle était en coma chronigue. que nous recommandions une norme de |'autonomie
Le neveu de Conroy (Thomas Whittemore), son tuteur et son sertains problemes apparaissent dans le cas Conroy et dans
seul parent biologique, tenta d’obtenir I'autorisation des tribunaux ; pisions légales similaires en ce qui concerne les preuves
de lui retirer la sonde nasogastrique, ce qui aurait entrainé sa dés- tant d’agir en accord avec cette norme. En 'absence d'ins-
hydratation et sa mort environ une semaine plus tard. Il invoqua la ns explicites, un décideur de substitution pourrait, par exem-
peur des docteurs de sa parente et le refus de celle-ci de se faire un choix sélectif des valeurs de la vie du patient en accord
amputer la jambe gangréneuse pour prouver que sa demande | ;propres valeurs, et utiliser uniguement ces valeurs par la
correspondait & ses veeux. Le médecin de Conroy s'opposa a sa rprendre les décisions. Les recherches du décideur de
requéte, qu'il considérait comme une violation de I'éthique médi- ution pourraient également se fonder sur certaines valeurs
cale. Jugeant en premiére instance, le tribunal autorisa cependant tient ayant une relation lointaine avec la décision en question,
le retrait de la sonde gastrique, malgré le fait que la mort pourrait 8 le dégot pour les hopitaux exprimé par le patient. Il parait
étre douloureuse, et considérant que la vie de cette femme était _ s de demander au décideur de substitution ce qu'il peut
devenue un fardeau permanent. Un tuteur ad litem nommé par le )ement déduire de la conduite antérieure de Conroy, tout par-
tribunal fit appel et la décision fut suspendue. rement de sa crainte des docteurs, gu'elle évitait, puis de son
Bien que Claire Conroy mour(t pendant la procédure d'appel,  refus qu’on lui ampute sa jambe gangrenée.
deux tribunaux se prononcérent. Deux cours d'appel renversérent obléme embarrassant réside dans le fait que, en général,
le jugement du tribunal de premiére instance, au motif que le retrait rs de substitution respectent les directives données par
de la sonde gastrique causerait la mort de M™ Conroy et consti- alors que celles-ci ne correspondent pas exactement &
tuerait donc un meurtre actif et non autorisé par déshydratation ation présente. Dans le cas Evans versus I'hdpital Bellevue,
et inanition. A la suite d'un autre appel, la Cour supréme du New )mple, un patient autrefois capable de jugement avait validé
Jersey affirma que tout traitement médical, y compris la nutrition et rocuration durable autorisant un autre & prendre une décision
I'nydratation artificielles, pouvait dans certaines circonstances étre -en cas d'incapacité de sa part et avait signé un second
refusé ou arrété chez un patient incapable de jugement. Elle pré- refusant tout traitement de maintien en vie en cas « de
cisa qu'un traitement de maintien en vie est Iégitimement refusé ‘d'affection ou de blessure, ou s'il devait subir une dété-
ou arrété chez un patient incapable de jugement quand il est clair, mentale extréme, ne laissant aucun espoir raisonnable
a la lumiére d'un « test subjectif » — avec une base démontrable érer ou de retrouver une qualité de vie satisfaisante ».
gréce aux choix autonomes antérieurs —, que ce patient particu- d le patient devint incapable de jugement, aprés avoir subi
lier, & I'époque ou il était autonome, aurait refusé (ce traitement) gésions du cerveau dues a une toxoplasmose (une forme d'in-
dans de telles circonstances. Si ce test subjectif ou test de I'auto- in), le décideur de substitution désigné refusa tout traitement,
nomie ne répond pas a la question, le test des meilleurs intéréts  référant & cette seconde déclaration. Le médecin ainsi qu'un
du patient doit étre pratiqué. Le tribunal soutint que la norme sub- )al refusérent a juste titre de reconnaitre la décision du tiers
jective ou celle fondée sur I'autonomie était en principe respectée | document invoqué ne s'appliquait pas clairement a cette
sur le fond d’'un document écrit (par exemple, un testament de vie), idie, qui était en théorie curable et qui laissait des chances
une directive orale faite a un membre de la famille, & un ami, ou a tient de récupérer ses capacités de communication®. Nous
un professionnel de santé, une procuration durable, les convictions ns finalement que les formulations imprécises, comme celles
du patient a propos des traitements administrés aux autres, les '
croyances religieuses et les principes, ou la régularité des sché-
mas de conduite du patient par rapport & ses décisions antérieu-

‘-_:' the Matter of the Application of John Evans against Bellevue Hospital,
me Court of the State of New York, Index n® 16536/87 (1987).
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qui sont émises dans les directives anticipées d’Evans, fournissent rsqu'une personne a désigné une autre personne par ['in-
trop peu d'informations quant a la fagon de procéder et sont par- ire d’'une procuration durable pour prendre des décisions
fois dangereuses. ales & sa place. Si le décideur de substitution désigné prend

_ qui menace clairement les meilleurs intéréts du patient,
La norme des meilleurs intéréts ne doit pas prévaloir & moins qu'il n'existe un second
ment clairement formulé et validé par le patient qui soutient
Selon la norme des meilleurs intéréts, un décideur de substitu- litement la décision du décideur de substitution désigné.
tion doit déterminer quel est le bénéfice maximal, parmi les options naux, les institutions de santé et les communautés reli-
disponibles, en hiérarchisant les intéréts du patient vis-a-vis de ont toujours été désireux d'affirmer qu'ils ne portent pas
chacune des options relativement aux risques et aux codts impli- 1ents sur la qualité de vie, et qu'ils prennent des décisions
qués. Le terme meilleur est utilisé car 'obligation du décideur de on de ce que les patients auraient choisi. Les tribunaux
substitution est de tirer le maximum d’avantages a travers une éva- Jerent les jugements sur la qualité de vie comme des moyens
luation comparative afin de trouver le bénéfice maximal. La norme tifs pour exprimer la valeur sociale d’'une personne, et ils
des meilleurs intéréts protége le bien-étre d'autrui en évaluant les agon compréhensible, toujours voulu éviter un classement
risques et les avantages des différents traitements et de leurs alter- tif de la valeur sociale des individus. Pourtant, bien utili-
natives, en considérant la douleur et la souffrance, et en évaluant 88 « jugements sur la qualité de vie » ne concernent pas la
le rétablissement ou la perte des fonctions. C'est par conséquent r sociale des individus, mais plutét la valeur de la vie pour la
une norme indissociablement liée a la qualité de vie. Tous ceux qui qui doit vivre. Les jugements sur les meilleurs intéréts
appliquent la norme des meilleurs intéréts doivent se pencher sur fagon de porter notre attention sur ce point, plutét que sur
les préférences, les valeurs et les perspectives du patient autrefois ‘que la vie d'une personne a aux yeux des autres.
autonome, pour autant qu'elles déterminent les interprétations sur reusement, la norme des meilleurs intéréts a parfois été
la qualité de vie, les avantages directs, etc. g comme étant trés malléable, autorisant ainsi le respect
La norme des meilleurs intéréts a toujours été largement uti- qui sont sans rapport avec les avantages et les souf-
lisée dans le monde de la santé et au-dela. Bien avant que les ‘du patient. Examinons par exemple le cas de parents qui
notions d'autonomie et d'intimité soient largement présentes dans shent & obtenir 'autorisation du tribunal pour une greffe de rein
la loi aux personnes incapables de jugement et aux mineurs, la leur enfant, a partir d'un prélévement opéré chez un frére ou
responsabilité des parents envers leurs enfants était définie léga- ceur mineure incapable de jugement; le jugement des parents
lement comme étant la responsabilité d’agir dans les meilleurs s meilleurs intéréts du « donneur » prend parfois en compte

intéréts de leurs enfants. La loi suppose que les parents agis- imatisme psychologique que serait la mort du frére ou de la
sent généralement dans les meilleurs intéréts de leurs enfants et et les avantages psychologiques de I'acte de « don » géné-
que I'Etat n'a pas a s'immiscer dans ce domaine, sauf cas extré- I Alors qu'il ne faut pas exclure complétement les considé-
mes, lorsque I'Etat et les parents sont en désaccord sur certaines “de cet ordre, nous devrions néanmoins les accueillir avec
décisions aux conséquences potentiellement graves pour I'enfant /& et les accompagner de protections procédurales supplé-
— quand des parents témoins de Jéhovah, par exemple, refusent comme un examen du cas par un comité d’éthique.
une transfusion de sang qui sauverait la vie a leur enfant. Si c’est uestions se posent pour savoir si, considérées sous la
le tribunal qui décide plut6t que la famille, son jugement établira le 3 des meilleurs intéréts, il faut limiter les afflictions a la dou-
caractére injustifié de la ligne de conduite proposée par la famille. hysique et a la souffrance, ainsi que le suggére souvent le
Nous considérons que la norme des meilleurs intéréts ainsi Si la douleur et la souffrance étaient les seules afflictions per-
comprise peut, dans certaines circonstances, prévaloir sur les direc- es, il serait difficile de justifier la poursuite ou I'arrét du trai-
tives anticipées établies par les patients autonomes qui ne le sont ‘o
désormais plus, sur les refus de mineurs, et sur les refus d’autres
patients incapables de jugement. Cette priorité s'observe par exem-

cas classique est Strunk v. Strunk, 445 S.W.2d 145 (Ky 1969), qui considérait
s comme une norme du jugement de substitution.
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tement de maintien en vie d’'un patient dans un coma permane -,
Nous examinerons ce genre de problémes portant sur la norm i
des meilleurs intéréts aux chapitres 4 et 5, dans lesquels nous digs

cuterons des avantages et des inconvénients des traitements d
fagon plus compléte.
En résumé, il est a présent courant, en éthique biomédicale,
d'avancer que, pour la prise de décision par un tiers, il y a un ensem-
ble hiérarchisé de normes qui vont des (1) directives anticipées valis
dées par une personne autonome au (2) jugement de substitution al :
aux (3) meilleurs intéréts, (1) ayant priorité sur (2) et (1) et (2) ayant | CHAPITRE 4
priorité sur (3) dans une situation de confit. Nous avons défend
lidée que les patients autrefois capables de jugement et qui avaient ; LA NON-MALFAISANCE
exprime leurs préférences de fagon autonome en donnant des direcs ]
tives anticipées oralement ou par écrit devraient étre traités sous la (i
norme de I'autonomie pure. Nous avons également suggéré une K=

économie des normes. C'est-a-dire que nous avons fondu (1) et (2) dfincipe de non-malfaisance affirme I'obligation de ne m
en les considérant comme essentiellement identiques. Le principe ‘de mal & autrui. Dans I'éthique médlvcale, ila toupur?

du respect de I'autonomie est leur fondement commun, et s’applis & la maxime Primum non nocere: « D’abord, ne pas nul Ire u-:
que si et uniquement si un jugement autonome antérieur constitue ionnels de santé invoquent fréquemment cette max clm;'
lui-méme une autorisation ou alors si un tel jugement est une base gines sont pourtant obscu‘res‘ et ses implications, pas d‘.
raisonnable pour que le décideur de substitution puisse tirer des proclamé comme principe fo-nde'xmentaindans la tra I.
conclusions. La ol la personne était autrefois capable de jugement icale de I'éthique hlppocratlgue, iln gpparalt pas dan:m 2]
et n'a laissé aucune trace fiable de ses veeux, le décideur de subs- pocratique, et une formu@.on classuqug, parfois confons
titution doit uniquement adhérer a (3). ce principe, est — « Au moins, ne pas nu|1re » — traduction
d'un passage du corpus hippocratique '. Néanmoins le
d'Hippocrate exprime clairement I'obllga'\tllon d_e non-mal-
et I'obligation de bienfaisance: « Je dirigerai 'Ie régime
alades a leur avantage, suivant mes forces et mon jugement,
88 protégerai de tout mal et de toute injust.ice. »

INs ce chapitre, nous étudierons le prinqpe de non-malfai
ses implications en éthique biomédlcale._ Nous exami-
n particulier et d’'un ceil critique la distinction entre tuer
mourir, entre vouloir et prévoir des résultats r?éfastu.
user et arréter les traitements de maintien en vie, entré
extraordinaires et ordinaires. Beaucoup de ces problé«
rapportent aux malades en phase terminale, aux person-

CONCLUSION

Le lien intime entre autonomie et prise de décision dans les
domaines de la santé et de la recherche, particuliérement dans
certains cas de consentement et de refus, donne une unité a ce
chapitre. Bien que nous ayons justifié I'obligation de solliciter la
décision des patients et des sujets impliqués dans la recherche
par le respect de 'autonomie, nous avons reconnu que les exigen-
ces précises de ce principe demeurent incertaines et ouvertes 2
linterprétation et a la spécification. Nous avons également sou-
tenu gu'interpréter le respect de l'autonomie en tant que principe
ayant priorité sur tout autre principe moral, plutét qu'en tant que

principe dans un cadre de principes prima facie, est lui donner trop 165. Voir aussi Albert R. Jonsen, « Do No Harmd : ;_x:m o:' xeiawgmn ﬂﬂﬂ;'
de poids. La communauté morale humaine, en fait la morale elle- sophical and Medical Ethics: Its Nature an gﬂmcam Yo7 p e

; P : G H. Tristram Engelhardt, Jr. (Dordrecht, Pays-Bas, D. Reidel, P
méme, n'en est pas moins ancrée dans trois ensembles de princi-

‘entre « Ne pas nuire », la non-malfaisance e_!t la bienfaisance, voir Virginia
pes dont nous allons discuter dans les trois prochains chapitres. 8, « Why ‘Do No Harm'? », Theoretical Medicine 18 (1997), p. 197-215,

. H. 8. Jones, Hippocrates, vol. | (Cambridge, MA, Harvard University Prass,




