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Résumé

Bien qu’il soit un étre vulnérable, I'enfant pourrait étre
considéré comme un agent moral dans certaines
circonstances. Ainsi, il peut et devrait étre davantage
associé aux décisions médicales le concernant.
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Summary

Although a vulnerable human being, a child can be
considered as a moral agent in certain circumstances.
Thus, a child can and should be more involved in medical
decisions about him/herself.
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Introduction

Dans son manuscrit, Frank Verpaelst relate son expérience alors qu’il était, malgré lui, mannequin de
formation a I'hépital a 'age de 7 ans [1]. Il met en relief deux aspects trés importants en éthique : la
vulnérabilité de I'enfant et le consentement du patient. Dans sa réponse a l'auteur, Vincent Couture
avance qu’ « un processus de consentement ou d’assentiment est éthiquement vain s’il n’est pas
accompagné d’'une reconnaissance authentique de cette personne » [2]. Il se référe a la théorie de
'auteur Honneth pour qui la reconnaissance peut étre comprise comme un type de devoir envers
autrui fait d’adresses et d’égards qui permettent de reconnaitre I'individualité de I'Autre [3]. Dans ce
commentaire, nous proposons de développer une seconde piste de réflexion en nous basant sur la
reconnaissance d’'une capacité a agir moralement et en nous posant la question suivante: la
reconnaissance de I'enfant comme agent moral dépend-elle de son age? Bien qu’il n’existe pas de
définition communément admise, de fagcon générale « a moral agent [is] one who qualifies generally
as an agent open to responsibility ascriptions. » [4]
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Dépendamment du contexte, tout acte médical requiert un consentement respectant les volontés du
patient. Le consentement est considéré comme libre et éclairé lorsqu’il est volontaire (i.e., sans
coercition). Pour remplir cette condition, la personne consentante doit recevoir toutes les informations
nécessaires a sa prise de décision et doit étre en pleine possession de ses facultés afin de
comprendre ces informations [5]. Dans le cas particulier des enfants, la faculté a consentir est
partiellement déterminée par le développement lié a 'age. Par exemple, au Québec, des mineurs de
14 ans sont considérés aptes a consentir a certains soins. Lorsqu’ils ne le sont pas, les parents du/de
la patient(e) ou les tuteurs légaux consentent au nom de I'enfant et son assentiment, plutét qu’un
consentement complet, peut étre sollicité. Généralement, et contrairement au domaine de la
recherche médicale, la pratique clinique actuelle encourage les efforts afin d’obtenir 'assentiment de
I'enfant pour un traitement, mais cet assentiment n’est pas obligatoire [6].

Dans certains pays, comme aux Etats-Unis [7] ou en France [8], les enfants de moins de 18 ans ne
sont pas légalement tenus de fournir un consentement éclairé. Pourtant, la rationalité et la
compétence n’arrivent pas comme par magie le jour des 18 ans d’'une personne [9]. En pédiatrie, il
est reconnu que le niveau de développement cognitif et moral est variable méme au sein d’'un méme
groupe d’age [10]. La maturité cognitive et morale n’apparait pas dans toute sa perfection a un stade
du développement de I'enfant [11]. Le cas de la transition des patients d’'un service pédiatrique vers
un service pour adultes en est un exemple. Dans le cas de la France, cette transition des soins se
pose dés I'age de 15 ans et 3 mois, age administratif dans les hopitaux, qui clét légalement I'age
pédiatrique [12]. Pourtant, les médecins sont d’accord pour dire que le passage ne devrait pas
dépendre seulement de 'age du patient et que chacun d’eux a sa particularité. D’ailleurs dans la
pratique, certains patients passent dans le service pour adultes a 'age de 23 ans, alors que d’autres
ont les capacités d’étre transférés méme avant 15 ans [13].

De nombreuses études soulignent que certains enfants, méme trés jeunes, ont des capacités proches
de celles des adultes, comme le souhait de recevoir I'information les concernant. Pour exemple, voici
quelques phrases de jeunes patients relevées dans un article autour de I'importance de reconnaitre
les ressentis des enfants en milieu pédiatrique [14] :

My wish is for children to get a say (12-year-old).

Doctors should be able to tell you what is going to happen before it happens, not after
(11-year-old).

My wish is that doctors and nurses talk to me (7-year-old).

Cette derniére phrase, d'un enfant de 7 ans, est a Iimage de ce que relate Verpaelst [1] dans son
manuscrit et qui souligne l'importance de faire participer les enfants dans les décisions les
concernant : « Not once did anyone speak to me directly, or ask me anything personal. It was just a
mechanical and mechanistic overview of all things dwarfish. (...). And, no one certainly ever thought
of the emotional impact this would have on a seven-year-old boy who was already dealing with
enough problems of his own. »

D’autres études montrent que plus les enfants font face a des maladies, plus ils sont alertes et
peuvent s’exprimer de fagon objective sur leurs situations [15]. Ainsi, affirmer que le développement
cognitif et moral d’'un enfant serait li¢ a son age reviendrait a nier les nombreuses recherches [15-17]
qui contredisent les théories de Piaget, [16]. Par exemple, les facteurs environnementaux peuvent
influencer le développement de chaque enfant ou encore, certains enfants peuvent avoir une
compréhension développée de leur processus mental voire autant que les personnes adultes. En
1991, une expérience menée aupres d’enfants de 4 ans a révélé qu’ils étaient capables de rendre
compte de leurs états mentaux passés et de leurs pensées du moment [17]. Pour sa part, en 1972,
I'anthropologue Bluebond-Langner [15] a démontré que les enfants étaient capables d’une certaine
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acuité d'un niveau « pré-moral ». La plupart des enfants étudiés, des mineurs en fin de vie atteints de
leucémie et 4gés de 3 a 9 ans, étaient aptes a rendre compte de la sévérité de leur maladie, de
I'éventualité d’'une mort imminente et ils montraient un intérét a en discuter. D’ailleurs faire participer
des enfants a la discussion leur permettrait de développer des capacités pour la prise de
décisions [9].

Une erreur fréquente est de tenir pour acquis que les enfants qui ne s’expriment pas aussi aisément
que d’autres, n’ont rien a exprimer ou qu’ils ne sont tout simplement pas des agents moraux. Les
adultes pourraient s’interroger sur le mode de communication des enfants et ils pourraient essayer
d’interpréter leurs non-dits a l'aide de compétences de différents professionnels, comme les
psychologues. Pour illustrer ce propos, prenons I'exemple d’'un cas réel [18] relatif a une trés jeune
patiente de quatre ans et demi dont les parents ont donné leur consentement a la préservation de sa
fertilité précédant les traitements de chimiothérapie qu’elle devait recevoir. Au fur et a mesure de la
consultation, la jeune fille était souriante puis elle est passée par des mécanismes de défense ou elle
ne regardait plus personne. Cet exemple montre que méme a un trés jeune age, les patients peuvent
s’exprimer et qu’il est possible d’interpréter leur mode d’expression [18].

Loin d’étre un plaidoyer pour une reconnaissance totale et aveugle de I'enfant comme agent moral, ce
commentaire se veut une modeste contribution a I'éveil des consciences au regard de la place de
I'enfant dans les décisions médicales le concernant. A trop vouloir protéger I'enfant, nous pourrions
l'isoler maladroitement dans un carcan de vulnérabilité excessive. Un carcan qui, dans un cercle
quelque peu vicieux, perpétuerait la capacité limitée des enfants a étre impliqués dans les décisions.
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