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La loi francaise du 4 mars 2002 a instauré la possibilité pour toute personne majeure de désigner une personne de
confiance. Celle-ci peut accompagner le patient dans ses démarches de soins et devenir en cas de besoin, un
intermédiaire privilégié pour représenter I'avis du patient et a ce titre, elle peut étre consultée sans toutefois aller
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jusqu’a se substituer au consentement du patient.
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Introduction

Laloi du4 mars 2002 relative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé a introduit dans
notre droit la notion de personne de confiance [1].
Laloi francaise a fait le choix d’une conception large
qui ne cantonne pas l'intervention de la personne de
confiance aux situations extrémes (patient hors
d’état d’exprimer sa volonté ou pathologie particu-
lierement grave) mais I’étend aux situations quoti-
diennes en médecine. La personne de confiance est
habilitée a seconder le patient dans son parcours
au sein du systeme de santé, lors des consultations et
hospitalisations et a étre ainsi informée dans le méme
temps que le patient. Par ailleurs, la loi prévoit que la
personne de confiance soit « consultée » lorsque le
patient se trouve hors d’état d’exprimer son consen-
tement.

Ainsi, en France, la personne de confiance n’est
pas seulement congue pour pallier les situations « li-
mites » mais pour s’intégrer dans toute démarche de
soins dés lors qu’une personne souhaite étre accom-
pagnée. Il est donc intéressant de s’interroger
aujourd’hui sur la place de ce tiers dans le cadre
du colloque singulier entre le médecin et le pa-
tent. Par ailleurs, il est proposé d’étendre cette no-
ton de personne de confiance en lui permettant de
se substituer au patent dans la prise de décisions
dans certaines situations.

Nous proposons ici d’étudier les enjeux éthi-
ques liés au concept de personne de confiance en
examinant d'une partla question de I'intégration de
ce tiers extérieur au sein de la relation médecin pa-
tient et d’autre part, la question du consentement
substitué.
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Emergence du concept
de personne de confiance

De l'information a la consultation

Prenant acte d'une demande des professionnels de
santé, des patients et de leurs familles d’étre associés
aux décisions médicales en particulier dans des situa-
tions difficiles, notamment en soins palliatifs, le code
de déontologie médicale, dans son article 36, pré-
voit que lorsque « le malade est hors d’érat d’exprimer
sa volonte, le médecin me peut intervenir sans que ses
proches aient ét¢ prévenus et informés, sauf urgence ou
impossibilité. » En fait, le code de déontologie médi-
cale a été intégré au code de la santé publique depuis
le décret n® 2004-802 du 29 avril 2004. 1l s’agit dé-
sormais de l'article R 4172-36 du code de la santé
publique (dénommé CSP par la suite).

Lanotion de personne de confiance prolonge les
dispositions du Code de déontologie médicale et de
la Chartre du patient hospitalisé qui pronent 'infor-
mation du patient et ouvraient la porte a I'informa-
tion des proches dans certaines situations (patient
inconscient ou pronostic vital engagé) 2, 3]. Ceci
permet de faciliter la pratique médicale lorsque le
patient n’est pas capable d’exprimer sa volonté.
Toutefois, il s’agit 1a d’une information des proches
sans que le consentement de ceux-ci n’ait a étre
sollicité.

Le Comité consultatif national d’éthique (CC-
NE), dans un avis de 1998 [4] consacré au consente-
ment éclairé, souhaitait que les textes aillent plus
loin que la simple information de proches en pro-
posant la possibilité de la consultation d’un tiers.
Ainsi, le CCNE avait notamment proposé que la
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« personne malade » aitla possibilité de désigner un
tiers, qui ne soit pas seulement une « personne a
prévenir » mais qui, informé des volontés et des pré-
férences du patient, puisse étre consulté par les soi-
gnants.

La personne de confiance est consultée
par le médecin mais n’a pas de pouvoir de décision.

Le CCNE a par ailleurs proposé que soit mise a
I’étude la possibilité pour toute personne de désigner
pour elle-méme un « représentant » (ou « mandatai-
re », ou « répondant »), chargé d’étre I'interlocuteur
des médecins lorsqu’elle est hors d’état d’exprimer
elle-méme ses choix. Le comité suggérait une « aide
au consentement » pour les personnes en perte
d’autonomie. Il peut s’agir en pratique de personnes
qui débutent une pathologie neurologique ou psy-
chiatrique et n’ont pas fait 'objet d’'une mesure de
protection légale (comme une tutelle ou curatelle)
mais ne sont plus capables de donner un consente-
ment éclairé.

Les dispositions de la loi du 4 mars 2002 répon-
dent a ces recommandations exprimées par le CC-
NE et font suite aux éléments du débat de 1999 [5].
Toutefois, cette loi a, pour I'instant, fait le choix de
ne pas faire de la personne de confiance un manda-
taire du patient, dont le consentement serait sollicité
par les professionnels de santé.

Personne de confiance et évolution
de la relation médecin-patient

De I'hospitalisation a la médecine de ville

En France, la personne de confiance n’est pas seule-
ment prévue pour pallier les situations « limites »
mais pour toute démarche de soins dés lors qu'un pa-
tient souhaite étre accompagné. Initialement, dans le
projet de loi, la personne de confiance était uni-
quement désignée par le patient hospitalisé. Lors
de la préparation de la loi, il a été évoqué la possibi-
lité de désigner une personne de confiance en dehors
des cas d’hospitalisation, c’est-a-dire en médecine de
ville, ce qui fut retenu [6-8].

Chacun, malade ou non, peut désigner une per-
sonne de confiance, qui pourra étre utile pour Iac-
compagner lors de soins en ville, mais également en
cas d’accident grave entrainant une hospitalisation
en urgence, alors méme que le patient n’est pas en
état de s’exprimer et ne peut donc pas désigner une
personne de confiance a son admission.

La place du tiers dans le colloque
médecin-patient

Par le passé, certains patients se présentaient en
consultation accompagnés d'un tiers. Toutefois,
avant la modification législative, le médecin était li-
bre de juger de 'opportunité de la présence de ce
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tders. La question qui se pose aujourd’hui est de sa-
voir s’il dispose toujours de cette liberté. En effet,
avec I'accord du patient, la personne de confiance
accompagne et assiste aux « entretiens médicaux afin
de Paider dans ses décisions » (art. L. 1111-6 CSP). 11
s’agit la d’une disposition légale s’imposant au mé-
decin. Si c’est le patient qui le demande, le médecin
ne peut pas le refuser d’autant plus que cela risque-
rait de porter atteinte 2 la relation de confiance les
liant. Pourtant, dans certaines situations cliniques, la
présence d’un tiers lors de entretien peut étre diffi-
cile, notamment en psychiatrie. Par ailleurs, le mé-
decin peut suggérer, selon les cas, que la personne
de confiance n’assiste pas a 'examen clinique pro-
prement dit et soit présente uniquement a I'entre-
tien, en gynécologie ou en urologie par exemple.

La présence de la personne de confiance nous
semble positive pour discuter des informations four-
nies lors de 'entretien avec le patient, mais il s’agit
clairement 12 d’une dérogation au secret médical.
Concernant des sujets intimes, liés notamment 2
Penvironnement ou aux antécédents familiaux, des
questions peuvent étre délicates a poser en présence
d’un tiers. Le patient interrogé sur sa libido dans les
suites d’un traitement peut étre géné pour répondre
en présence de son conjoint par exemple. Ainsi, le
médecin doit expliquer au patent le fait qu’il ait be-
soin de le voir seul dans un temps de la consultation,
méme si celui-ci est venu accompagné d’une per-
sonne de confiance. Ce peut étre initialementou a la
fin de la consultation. Ce n’est pas un déni de droit,
mais il faut faire comprendre au patient que mo-
mentanément la présence d’un tiers peut étre « gé-
nante » dans le cadre de la démarche médicale. I
faut alors faire accepter au patient une consultation
en deux temps : une démarche médicale (interroga-
toire et/ou examen clinique) seul avec le patient et
un entretien en présence de la personne de confian-
ce. Rien dans la loi du 4 mars 2002 ne vient interdire
cette pratique.

La place du tiers quand le colloque devient
impossible

En dehors de 'accompagnement, I'intérét pour le
patient de désigner une personne de confiance est
d’avoir I'assurance que ses demandes, au préala-
ble, seront prises en compte et que la personne de
confiance y veillera.

La personne de confiance est consultée par
le médecin mais n’a pas de pouvoir de décision.
Elle ne se substitue pas au patient incapable d’expri-
mer sa volonté. On recherche son témoignage sur ce
qu’aurait voulu le patient et non sur sa propre volon-
té. On peut établir un paralléle avec le recueil du té-
moignage de la famille pour les prélevements d’or-
ganes sur personne décédée [9]. L’article L 1232-1
CSP prévoit que « si le médecin n’a pas directerment
connaissance de la volonté du défunt, il doit s’efforcer de
recueillir le témoignage de sa famille ». On peut lire
dans un avis du Comité Consultatif National
d’Ethique [10] que « Se faire le porte-parole de lautre,



Cest se faire lécho de ses intéréts mais aussi de ses valeurs.
Le cas des dons d’organes est une illustration de ln confusion
possible entre les aspirations du représenté et les préférences
personnelles du représentant. Lorsque les membres d’une
Sfamille, informeés et accompagneés, se voient demander un
aval au prélevement des organes d’un proche, effort de
parler a la place du défunt devient le recueil d’un témoi-
gnage fondé sur la connaissance des valeurs qu’il parta-
geait ». Effectivement, si la famille témoigne sur une
opposition au don d’organes, les médecins ne vont
pas a I'encontre de cet avis méme s’ils estiment qu’il
ne reflete pas forcément I'avis du patient décédé
mais plutdt une opposition d’un ou des membres de
I'entourage. Le risque, lorsqu’on interroge 'entou-
rage sur la volonté d’un patient, est de recueillir
I’avis de cet entourage plut6t qu’un témoignage.

Soulignons enfin le cas des personnes en perte de
capacité intellectuelle. Il apparait souhaitable d’anti-
ciper la désignation d’une personne de confiance
quand le patient le peut encore (dés les premiers
signes qui alertent le médecin sur une pathologie
neurologique, de type Alzheimer). Il apparaitra im-
possible, quand la question se posera trop tardive-
ment, de faire une telle désignation, ce qui renvoie a
la question de la tutelle.

Cas particuliers

Selon la loi du 4 mars 2002, un patient sous tutelle
n’a pas a désigner de personne de confiance. Les pa-
dents sous curatelle ou sauvegarde de justice ont eux
toute liberté pour en désigner une. En cas de tutelle,
la désignation d’une personne de confiance n’est
donc pas possible sauf dans le cas ou, ayant été choi-
sie antérieurement a la mesure de tutelle, elle est
confirmée par le juge. En effet, si une mesure de tu-
telle est ordonnée, l'article L 1111-6 CSP prévoit
que le juge des tutelles peut confirmer ou révoquer
la désignation.

Ce point a fait Pobjet d’un débat au parlement.
Lamendement du député Jean-Luc Préel a été reje-
té alors qu’il proposait d’étendre aux majeurs sous
tutelle la possibilité de désigner une personne de
confiance [11].

Cette impossibilité nous semble contestable. 1l
apparait délicat de confier au tuteur la gestion
de la santé d’un individu alors qu’il a été instauré
pour gérer un patrimoine. En effet, le tuteur est
mandaté pour protéger les biens d’une personne et
représente le patient dans les actes de la vie civile
[12]. Pourtant, aujourd’hui, c’est le tuteur qui peut
avoir acces au dossier médical du majeur sous tutelle
(art. R 1111-1 CSP) et qui doit étre consulté par le
médecin. En effet, la loi du 4 mars 2002 prévoit que
les droits des majeurs sous tutelle en matiére d’infor-
mation et de consentement sont exercés par le tu-
teur (art. L 1111-2 CSP). On notera cependant que
les majeurs sous tutelle ont le droit de recevoir eux-
mémes une information et de participer a la prise de
décision les concernant, d’une maniére adaptée 2
leurs facultés de discernement.
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Il nous semble en pratique qu’il est difficile pour
le tuteur de prendre des décisions médicales pour
autrui. Ceci souligne aussi le probleme de "unifor-
mité de la loi par rapport a des situations cliniques
fort différentes. Des patients sous tutelle ont en pra-
tique une autonomie et une compétence a consentir
alors que d’autres patients non protégés légalement
sont totalement incapables de donner leur point
de vue. Pour toutes ces raisons, il aurait été préféra-
ble de proposer que le juge des tutelles désigne dans
ce cas un médecin indépendant, sorte de « tuteur
médical » jouant le réle de personne de confiance.

De méme que le majeur sous tutelle, le mineur n’a
pas le droit de désigner une personne de confiance, ce
qui souléve d’autres questions. Ce choix législatif
peut paraitre étonnant du fait que la tendance ac-
tuelle des textes en la matiére est celle d’une plus
grande autonomie des mineurs vis-a-vis des titulai-
res de 'autorité parentale, le mineur ayant parfois la
possibilité d’écarter totalement ses parents des déci-
sions médicales le concernant (art. L. 1111-5 CSP).

Vers un glissement du concept
de consultation au concept

de consentement de la personne
de confiance

Légitimité du consentement
de la personne de confiance ?

Avec la notion de personne de confiance, le 1égisla-
teur, dans le cadre du vote de la loi du 4 mars 2002,
s’est engagé dans une « logique de représentation du
consentemnent » du patient [13] sans pour autant insti-
tuer le consentement substitué. La notion de per-
sonne de confiance a été reprise dans la loi du 6 aofit
2004 relative a la bioéthique et la loi du 9 aotit 2004
relative a la politique de santé publique [14, 15].
Dans le cadre de ces lois, dans certains cas particu-
liers (recherche biomédicale, étude de facteurs gé-
nétiques), on s’oriente vers un consentement de la
personne de confiance, et non plus une simple
consultation de la personne. Ceci rejoint une vision
anglo-saxonne des soins.

Lorigine de ce glissement vient de I'importan-
ce prise par le principe de consentement de la
personne qui est désormais ancré dans la pratique
médicale et dans notre législation (art. 16-3 Code
civilet L 1111-4 CSP).

Il est difficile pour le tuteur de prendre des décisions

médicales pour autrui.

L’obligation et la formalisation de 'obtention du
consentement ont d’abord été instaurées dans le
cadre de la recherche biomédicale [16]. Le besoin de
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participation des patients dans le domaine du soin a
ensuite émergé sous I'impulsion des associations de
malades. Ceci s’est concrétisé par la convention
d’Oviedo [17] dont Particle 5 prévoit comme regle
générale quune « intervention dans le domaine de la
santé ne peut étre effectuée qu’apres que la personne
concernée 'y a donné son consentement libre et éclairé ».

Dans la Charte européenne des droits fonda-
mentaus, il est indiqué également que le consente-
ment libre et éclairé de la personne concernée doit
étre respecté dans le cadre de la médecine (article 3)
(18].

"Tout individu doit donc pouvoir donner ou refu-
ser librement son consentement 2 toute intervention,
traitement, investigation ou action de prévention.
Cette regle repose sur une reconnaissance de plus en
plus grande de I’autonomie du patient dans sa rela-
tion avec les professionnels de santé. Peu a peu, tous
les pays adoptent des lois sur les droits des patients :
le Danemark, la Finlande, la Grece, la Norvege, les
Pays Bas... [19]. Dans ce cadre, se pose la question
du respect de la volonté du patient en cas d’impossi-
bilité d’obtenir son consentement. Doit-on donner
toute latitude au médecin ou au contraire, 'obliger a
obtenir le consentement d’un tiers qui se substitue-
rait alors a celui du patient ? C’est pourquoi il a été
proposé de conférer un véritable pouvoir de déci-
sion a une personne désignée par le patient [20].
Ceci souleve trois questions : a) celle de la concor-
dance entre ’avis du patient et le témoignage qu’en
apporte le personne de confiance, b) celle de la
compétence a consentir et c) celle de la place de
Iavis de la personne de confiance par rapport a I’avis
du médecin.

a) Tout d’abord, la personne qui va consentir
ala place du patient est-elle 2 méme de prendre
une décision conforme a ce qu’aurait souhaité le
patient ? Le consentement d’un tiers ne peut et ne
doit jamais avoir la méme valeur que celui du pa-
tient, car ce n’est pas le tiers qui subit la maladie et
les traitements. Le vécu de la maladie peut venir
modifier une opinion préalablement émise, qui ne
doit pas, par le truchement du consentement d’un
tiers, rester figée.

Le consentement d’un tiers ne peut et ne doit jamais
avoir la méme valeur que celui du patient.

II faut garder a P'esprit que méme une personne
choisie par le patient et partageant les mémes valeurs
ne peut, de fagon certaine, exprimer la volonté du
patient. Des travaux montrent que la décision de la
personne de confiance n’est pas toujours celle
qu’aurait prise le patient s’il avait été capable de
donner son consentement [21]. Il existe des discor-
dances entre I'avis du patient et celui de la personne
de confiance. Warren et 4/. ont montré que sur

C. Manaouil et al

55 proches qui pensaient que le patient ne donnerait
pas son consentement, 17 acceptaient cependant
Iinclusion du patient dans une étude de prévalence
des infections urinaires chez des personnes agées
démentes porteuses d’une sonde vésicale [22]. Une
autre étude de simulation de protocoles de recher-
che a montré, en soins intensifs, que le consente-
ment des proches comportait entre 16 et 20,3 % de
faux positifs, c’est-a-dire que le proche donne son
accord alors que le patient, lorsqu’il est interrogé,
refuse son inclusion [23].

b) La personne de confiance a-t-elle compé-
tence pour consentir a la place du patient. On
peut en effet s’interroger sur la pertinence de la
décision de la personne de confiance. Un « profa-
ne » en matiére médicale peut-il décider au méme
titre qu’un professionnel ? Un médecin désigné par
le patient ne serait-il pas tout a fait légitime pour
prendre une décision, quitte 2 ce qu'il en rende
compte devant un comité d’expert, voire un juge
selon les cas.

Cela pose la question de la formation de la per-
sonne de confiance et du role des associations d’aide
aux patients, « notamment au regard de Iévolution de
Lappropriation des connaissances médicales par le public »
[24]. Aujourd’hui on peut consulter des ouvrages de
vulgarisation médicale, des sites d’information sur
Internet... A travers cette question se posent les
problemes de la fiabilité et de I'actualité des infor-
mations fournies et surtout de leur compréhension
dans le contexte médical propre d’un patient.

¢) Dans ce cadre se pose la question de savoir
jusqu’ou le médecin doit tenir compte de I'avis
de la personne de confiance. Nous pensons que le
médecin doit en tenir compte tout en restant maitre
de la décision thérapeutique. Ainsi, par exemple, si
une personne de confiance proposait un traitement
qui irait a 'encontre de I'intérét du patient dans I’es-
prit du médecin, il nous semble que celui-ci devrait
alors agir dans l'intérét du patient. Le médecin ne
doit pas a tout prix suivre les directives de la personne
de confiance mais uniquement la consulter. Face a un
refus de soins, le médecin doit essayer de convaincre
la personne de confiance de I'intérét des soins pro-
posés pour le patient. On pense par exemple au refus
de soins par idéologie (refus de transfusion, refus de
césarienne...).

11 est évident que toutes ces questions se posent
également vis-a-vis de I'avis du patient mais ’auto-
nomie de celui-ci est reconnue par la loi du 4 mars
2002, de méme que son droit a refuser des soins. Ces
questions se poseront avec plus d’acuité concernant
I’avis d’un tiers.

Dans le champ
de la recherche biomédicale

L’avis n° 58 du CCNE reprend I'idée d’un interlo-
cuteur privilégié pour la démarche de soins mais
souleve également la question dans la recherche,
faisant suite aux demandes des médecins responsa-



bles de protocoles de recherches cliniques dans des
domaines comme les urgences, la réanimation, la
psychiatrie ou la gériatrie [4]. La déclaration d’Hel-
sinki de I’Association médicale mondiale édicte les
principes éthiques applicables aux recherches médi-
cales sur des sujets humains [25]. On peut lire a
larticle 22 qu’apres « s’étre assuré de la bonne compre-
hension par le sujet de Uinformation donnée, le médecin
doit obtenir son consentement libre et éclairé, de préfé-
rence par écrit. Lorsque le consentement ne peut étre ob-
tenu sous forme écrite, la procédure de recueil doit étre
Sformellement explicitée et reposer sur Pintervention de
temoins ».

La loi du 4 mars 2002 a introduit la personne de
confiance dans le champ de la recherche biomédicale
en modifiant’article L. 1122-1 CSP, dansles cas ot le
patient n’est pas 2 méme de donner son consente-
ment. Cette disposition est utilisée essentiellement
pour les recherches chez les patients inconscients,
aux urgences ou en réanimation notamment.

La loi relative a la politique de santé du 9 aotit
2004 réalise une révision importante des dispositions
du code de la santé publique concernant les recher-
ches biomédicales [15]. L’article L 1122-1-1 du CSP
dispose que « aucune recherche biomédicale ne peut étre
pratiquée sur une personne sans son consentement libre et
eclairé, recuetlli apres que lui a éré délivrée Uinformation
[--.] Le consentement est donné par écrit ou, en cas d’impos-
sibilité, attesté par un tiers. Ce dernier doit étre totalement
independant de Pinvestigateur et du promoteur. »

En dehors des majeurs protégés, il n’y a pas de
représentant légal pour les majeurs pour exprimer
ou non le souhait qu’une recherche soit effectuée.
La personne de confiance n’est pas un représentant
légal du patdent. Le médecin peut s’affranchir du
consentement du patient dans des situations d’ur-
gence ou d’impossibilité d’obtenir un consente-
ment. Dans certains cas, le consentement est différé
et donné par le patient ultérieurement, mais il ne
s’agit plus d’'un réel consentement une fois la recher-
che réalisée, sauf §’il existe une possibilité de tout
annuler.

Certains auteurs se sont interrogés sur la néces-
sité d’un aménagement du consentement pour la
recherche sur personne incapable de consentir [26].
Aujourd’hui, la loi francaise ne prévoit pas une simple
consultation d’une tierce personne mais 'obtention
de son consentement en lieu et place du consente-
ment du patient, ceci étant cependant limité « dans
des situations d’urgence ». Le nouvel article L 1122-
1-2 CSP dispose qu’en cas de recherches biomédica-
les, 2 mettre en ceuvre dans des situations d’urgence
qui ne permettent pas de recueillir le consentement
préalable de la personne qui y sera soumise, le pro-
tocole présenté a ’avis du comité peut prévoir que le
consentement du patient n’est pas recherché et que
« seul est sollicité celui des membres de sa famille ou celui
de ln personne de confiance [...] $ils sont présents ». La
personne de confiance intervient en alternative de la
famille. Ce n’est pas ici une simple consultation
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de la personne de confiance mais un « consente-
ment » qui est sollicité.

On peut se demander si ceci ne conduit pas a une
vision utilitariste de la recherche qui s’oppose a la
liberté individuelle du patient. On met en avant ici
I'intérét collectif (la santé publique) par rapport a
I'intérét individuel. Il s’agit d’un choix de société.
Une telle approche rejoint celle de certaines campa-
gnes de vaccination obligatoire, de la pratique d’exa-
men 2 la recherche de maladies infectieuses, par
exemple le dépistage de la tuberculose ou d'une mé-
ningite mais aussi la pratique d’autopsie dans un but
sanitaire [27]... On note le paradoxe de voir dans le
méme temps affirmer des droits multiples des pa-
dents et de réglementer de plus en plus P'exercice
médical. En effetle Code de la santé publique s’étof-
fe tous les ans de nouvelles réglementations de
activité médicale [28]. Le droit des padents se
heurte parfois a la réglementation autorisant ou non
certains actes médicaux, notamment la pratique ré-
glementée de la ligature des trompes ou des canaux
déférents a visée contraceptive [29]. Il est évident
que la loi doit établir des limites afin d’éviter des
choix irrationnels de patients en dehors de toute
logique médicale.

Le Comité Consultatif National d’Ethique a
rendu un avis sur le consentement substitué [4]. On
peut lire que « La question, si le représentant a seule-
ment un role consultatif, ou sil est babilité a participer
aux décisions, voire a consentir @ un acte de recherche pour
la personne en incapacite, est a debattre [...] La présence
de tiers exercant un droit de regard sur ajustement de ln
recherche aux intéréts du patient constitue le plus sir
garant des bonnes pratiques. Cette tierce présence, de
quelque maniere qu’on envisage, devrait se borner i
« vendre présent » celui que son état a rendu en quelque
sorte « absent au monde », momentanément ou irvéversi-
blement, et qui serait capable de dire sil y a risque qu’une
personne en état de vulnérabilité soit victime d’abus. »

Cet avis est fondamental mais il se fonde plutot
sur un droit de regard et ne légitime pas ce que pro-
pose la loi de santé publique, c’est-a-dire un consen-
tement substitué.

L’euthanasie et la fin de vie

Périodiquement a été évoquée en France la possibi-
lité d’une légalisation de I’euthanasie et d’une clari-
fication de I'arrét de soins en fin de vie. Une des
difficultés est de déterminer sur qui repose la déci-
sion. Que la décision soit confiée a un médecin, a la
consultation d’un comité d’experts ou méme d’un
comité d’éthique pluridisciplinaire, la question se
posera toujours de savoir dans quelle mesure 'avis
de I'entourage sera pris en compte. Faut-il donner la
priorité a 'entourage par rapport au savoir et 2 la
compétence des soignants ? Qui peut agir au mieux
dans I'intérét du patient ? Plusieurs cas de figures
apparaissent comme devant étre débattus. L’entou-
rage ou la personne de confiance peuvent étre
a) simplement informés dans un esprit de transpa-
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rence des pratiques médicales, b) consultés avant de
prendre une décision pour recueillir ’avis du patient
il s’était exprimé auparavant, c)sollicités pour
donner ou non son consentement en lieu et place du
patient.

Nous pensons que 'avis de la personne de
confiance pourrait étre déterminant et apporter une
aide 2 la décision pour ’équipe soignante.

Laloi du 22 avril 2005 relative aux droits des ma-
lades et a la fin de vie a repris les propositions de la
mission d’information présidée par monsieur Jean
Léonetti sur "accompagnement de la fin de vie [30,
31]. Toutes les décisions de limitation ou d’arrét de
traitement doivent étre motivées et inscrites dans le
dossier médical. Le but est d'imposer une procédure
collégiale et transparente pour permettre de limiter
ou interrompre un traitement. Ce qui se faisait en
secret doit désormais se faire en toute connaissance
de cause par chacun des intervenants aupres du ma-
lade.

Larticle L 1110-5 CSP a été ainsi complété :
« Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les
moyens a leur disposition pour assurer a chacun une vie
digne jusqu’a la mort. Si le médecin constate qu’il ne peut
soulager la souffrance d’une personme, en phase avancée
ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle
qu’en soit la cause, qu’en lui appliquant un traitement
qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger sa vie, il
doit en informer le malade, [...], la personmne de confiance
[...], la famille ou, & défaut, un des proches. La procédure
sutvie est inscrite dans le dossier médical. »

La personne de confiance est ici citée en pre-
mier. Il s’agit ici d'une information et non d’un
consentement de la personne de confiance, concer-
nant un patient qui est conscient.

Dans le cas du malade inconscient, aucune inter-
vention ou investigation, aucun arrét du traitement
ne pourra étre réalisé sans procédure collégiale (dé-
finie par décret) et sans consultation de la personne
de confiance, de la famille ou d’un proche. L’article
L 1111-4 CSP a été complété par : « Lorsque la per-
sonne est hors d’état d’exprimer sa volonté, la limitation
ou Uarvet de traitement susceptible de mettre sa vie en
danger me peut étre réalisé sans avoir respecté la procé-
dure collégiale [...] et sans que la personne de confiance
[-..] o la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas
échéant, les directives anticipées de la personne, aient été
consultés. »

Siun malade quin’est pas en fin de vie, manifeste
un refus de soins mettant sa vie en danger, le méde-
cin peut faire appel a un confrére et demander au
malade aprés un délai raisonnable, §’il réitére sa
décision.

Par ailleurs, la possibilité pour les patients de
rédiger des directives anticipées pour le cas ou ils
seraient hors d’état d’exprimer leur volonté a été
instaurée par la loi du 22 avril 2005 : « A condition
qu’elles aient été établies moins de trois ans avant Pétat
d’inconscience de la personne, le médecin en tient compte
pour toute deécision d’investigation, d’intervention ou de
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traitement la concernant. » (art. L 1111-11 CSP).
Lorsque le patient est inconscient, ces directives
permettront d’avoir I'avis du patient a titre indicatif.
La date de validité des directives anticipées a été
fixée a trois ans pour tenir compte du fait que 1’état
d’esprit de la personne non malade qui les rédige
n’est pas le méme que quand elle est confrontée a
une pathologie. Encore faudra t-il que ces directives
soient datées...

Enfin Particle L 1111-13 CSP dispose que
« Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale
d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit ln
cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin
peut décider de limiter ou d’arréter un traitement inutile,
disproportionné ou n’ayant d autre objet que la seule pro-
longation artificielle de la vie de cette personne, apres
avoir respecté la procédure collégiale |[...] et consulté ln
personne de confiance [...], la famille ou, & défaut, un de
ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la
personne. »

Concernant le patient gravement atteint et in-
conscient ou hors d’état d’exprimer sa volonté, ’avis
de la personne de confiance devrait prévaloir sur
celui de 'entourage : « Lorsqu’une personne, en pha-
se avancée ou terminale d’une affection grave et incura-
ble, quelle qu’en soit la cause et hors d’état d’exprimer sa
volonté, a désigné une personne de confiance [...J, Pavis
de cette derniere, swuf urgence ou impossibilité, prévaut
sur tout autre avis non médical, a Pexclusion des direc-
tives anticipées, dans les décisions d’investigation, d’in-
tervention ou de traitement prises par le médecin. »
(art. L 1111-12 CSP).

Les décrets d’applications de la loi du 22 avril
2005 n’ont pas encore été publiés.

La concertation avec la personne de confiance,
comme une aide a la décision pour I’équipe soignan-
te, est donc instaurée. Est-ce prendre un avis pour
fonder une décision médicale sur une base plus soli-
de sachant que le médecin pourrait ne pas suivre
I’avis de la personne de confiance ou chaque méde-
cin cherchera-t-il un avis positf sur 'arrét des soins
de la personne de confiance, ce qui rejoint alors un
consentement ? En pratique, des travaux ont mon-
tré que la consultation d’une personne de confiance
conduira 2 s’abstenir en cas de désaccord de cette
personne sur I’arrét des soins, d’une part pour ne pas
se mettre en situation de confrontation morale et
d’autre part de crainte de poursuites judiciaires [32].

Perspectives et conclusion

Ces nouvelles perspectives montrent que le débat
sur la place de la personne de confiance n’est pas clos
et qu’il conviendra d’analyser les effets de cette ré-
forme sur le long terme.

11 faut se garder de dérives qui consisteraient a
passer d’une simple consultation d’une personne de
confiance 2 la recherche du consentement de cette
personne qui serait un consentement pour autrui.
En pratique, il pourrait exister un phénomeéne de
glissement.



Serait-il toujours justifié de s’en remettre a ’avis
d’une personne de confiance méme désignée par le
patient ? Au cas ou la personne de confiance s’oppo-
serait a des soins jugés nécessaires, le médecin serait
dans une position délicate. Enfin, I’avis de la personne
de confiance pourrait aussi étre contraire aux inté-
réts de santé publique (refus de dépistage d’une ma-
ladie contagieuse, refus de vaccination...).

Soulignons enfin le poids de la responsabilité
morale pour cette personne de confiance, alors
qu’elle n’a ni la compétence, ni méme peut-étre la
volonté d’assumer des choix difficiles. Quand la per-
sonne de confiance accepte un soin et que cet avis
vaut « consentement », cela fait peser une lourde
charge sur elle, surtout en cas de survenue de compli-
cations. Cette question est d’autant plus importante
si 'on s’interroge sur I'indépendance de cette per-
sonne de confiance vis-a-vis de 'équipe médicale.

L’avis de la personne de confiance est-elle une
meilleure garantie que l'avis d’un expert (comme
c’est le cas pour les hospitalisations sous contrainte),
qu’une décision collégiale d’experts (décisions d’in-
terruption médicale de grossesse) ou d'un comité in-
dépendant, voire méme le recours au juge (préleve-
ment d’organe sur donneur vivant)? Ainsi de
nombreuses questions restent posées, auxquelles on
peut ajouter le fait que la personne de confiance peut
se trouver en possession de tous les éléments médi-
caux d’un patent et qu’elle n’est pas assujettie au
respect du secret, ce qui, en cas de divulgation par
son intermédiaire, est une fragilisation du secret
médical. Il y a donc une réflexion a mener sur I'in-
formation et1’éducation de la personne de confiance
quant a ses responsabilités.

Ce volet de laloi du4 mars 2002 n’est pas encore
appliqué dans tous les établissements de soins, no-
tamment du fait d’un manque de connaissance et de
formation du personnel médical et paramédical. Les
explications données sur cette personne de confian-
ce aupres des patients ne sont pas toujours claires,
notamment pour la différencier de la personne a
prévenir. Existe-t-il un manque d’implication ou
d’adhésion des soignants au principe méme de la
personne de confiance ? Faut-il rechercher une dé-
fiance face a une éventuelle « concurrence » de la fa-
mille ? Peut-étre les personnels hospitaliers ont-ils
des difficultés a percevoir les limites du role de cha-
cun vis-a-vis du respect des droits du patient : entre
'institution hospitaliére, le patient, sa famille, son
entourage, la personne de confiance, son médecin
traitant... Il est souhaitable que des dialogues s’ins-
taurent sur ce sujet entre les soignants afin de leur
montrer les aspects positifs du dispositif et lever les
réticences. La personne de confiance choisie par le
patient lui-méme peut étre remarquable par sa
connaissance du patient et son action de solidarité,
notamment lors de 'annonce d’une maladie [33].
Elle peut prévenir les malentendus, voir les conflits
entre patient-soignants ou famille-soignants et aider
a la prise de décision.
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