Le refus injustifié
d’un traitement vital
une question de vie ou de mort

[satelle Arsenaw/f

M™ Caron est une patiente de 40 ans a qui l'on vient de diagnostiquer un cancer du sein. Elle a toujours
affirmé, dans le passé, qu'elle refuserait toute forme de chimiothérapie ou d’hormonothérapie en pareil
cas. L'annonce de la nouvelle I'a atterrée. Selon son oncologue, ses chances de survie avec traitement
sont trés acceptables et les effets indésirables de la chimio, sans étre absents, peuvent étre mieux mai-

trisés qu'autrefois.

M™ Caron semble distraite, absente et ne pose aucune question. Elle ne fait que répéter son opposition
a toute forme de traitement. Loncologue, désireux de I'aider, discute de la situation avec son médecin
de famille. Il trouve son comportement plutét irrationnel et se dlemande si on ne devrait pas évaluer sa

capacité a prendre des décisions.

N SITUATION CLINIQUE, le refus de soins constitue un
dilemme éthique fréquent. Qu’il s’agisse du non-
respect d’un traitement ou de I'opposition catégorique

a un soin vital, le refus de traitement peut s’avérer un
du patient entre en contradiction avec son droit de

au consentement du malade aux soins, reflet du res-

rollaire: le refus de traitement.

jugé inapte est bien balisée. Toutefois, pour la personne

qui respecte ces critéres, une décision qui semble incom-

traitement surpassent les inconvénients ou que le refus

de médecine familiale de I'Université de Sherbrooke.

compromet la survie, le médecin et I'équipe traitante
font alors face a des problemes a la fois cliniques et
éthiques. Lorsqu'un refus peut entrainer des consé-

- quences tragiques, le role du médecin ne se limite pas a
grand défi pour le clinicien qui considere que I'intérét
- vations qui le sous-tendent. Méme si le dernier mot re-
choisir ses soins. On accorde une grande importance -

endosser le choix du patient sans rechercher des moti-

vient au patient, le médecin peut utiliser des stratégies

- qui, sans viser a tout prix a le convaincre de changer
pect de son autonomie. Cette attitude ne prend son !
sens que si on accorde la méme importance a son co- :

d’avis, permettront d’établir un dialogue constructif ott
chacun sera plus a I'aise avec la décision prise.

Devant un refus qu'il juge déraisonnable, la réaction Jaiun doute sur I'aptitude:

P )
initiale du médecin sera de s'interroger sur aptitude du : dois-jelévaluer
patient a consentir aux soins. Les criteres d’aptitude sont

bien définis et la conduite a suivre lorsqu’un patient est

Le premier réflexe d’'un médecin est d’associer un re-
fus qui lui semble déraisonnable a une inaptitude du

patient. Toutefois, un désaccord entre le soignant et le
- malade sur le choix du traitement n’est pas une raison
préhensible d’un point de vue rationnel peut heurter le -
médecin qui veut bien faire. Lorsque les avantages d’un

suffisante pour qu'une personne soit déclarée inapte a
consentir aux soins'. Le refus de traitement doit respec-

i ter les mémes criteéres que le consentement, c’est-a-dire
- quil doit étre libre, éclairé et énoncé par une personne
La D Isabelle Arsenault, médecin de famille, exerce a
Punité de médecine familiale de 'Hopital Charles -
LeMoyne et est professeure adjointe au Département :

en mesure de prendre une telle décision. Toute personne
est présumée apte jusqu’a preuve du contraire”.
En vue d’obtenir un consentement éclairé, le méde-

cin doit donner au patient les explications pertinentes
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Questions utiles
pour l'évaluation de I'aptitude’

©® La personne comprend-elle la nature de la maladie
pour laquelle un traitement lui est proposé ?

©® La personne comprend-elle la nature et le but
du traitement proposé ?

® La personne comprend-elle les risques associés
au traitement proposé ?

©® La personne comprend-elle les risques qu’elle court
en refusant le traitement ?

® La capacité de consentement de la personne est-elle
altérée par sa maladie ?

Source: College des médecins. Les aspects légaux, déontologiques
et organisationnels de la pratique médicale au Québec, ALDO-
Québec: Montréal: Le College; 2010. Reproduction autorisée.

sur le diagnostic et sur les divers choix de traitement. Il

cition ni manipulation’.
Laptitude a consentir aux soins fait référence a la ca-

qui lui arrive, en évaluer les conséquences, porter un ju-
gement sur son choix et le communiquer®.

le patient a exprimer ses préoccupations et ses attentes,

tient et évaluer sa capacité a consentir.

térer le jugement peut amener le praticien a remettre en
question la capacité du patient & consentir aux soins.
Bien qu’il n’y ait pas de criteres légaux formels définis-
sant 'aptitude, il est communément admis que le pa-
tient doit étre en mesure de comprendre I'information
pertinente, de 'analyser de maniere logique, de juger
des répercussions des problémes de santé et des traite-
ments sur sa vie et d’exprimer un choix’. Lencadré 1
énumere les questions qui peuvent aider le médecin a
déterminer si un patient est apte ou non a consentir aux
soins'. Cette tiche revient au médecin traitant.

Selon la complexité de la situation ou la gravité des
conséquences, le praticien peut demander le soutien d’'un
collegue ou d’une équipe multidisciplinaire experte pour
établir dans quelle mesure la maladie nuit au jugement
du patient. Certains outils d’évaluation, comme le mini-
examen de I’état mental (MMSE ou test de Folstein) ou
le MoCA (Montreal Cognitive Assessment), offrent des

- corrélations avec le jugement clinique attestant de I'in-
doit aussi aviser des effets indésirables, s’assurer de sa
compréhension et lui donner I'occasion de poser des :
questions. Les renseignements fournis doivent étre suf-
fisants pour que le patient puisse bien juger de la situa-
tion clinique et de la portée de sa décision. Les autres :
options thérapeutiques doivent aussi étre abordées. La
décision du patient doit étre prise librement, sans coer-

capacité. Les observations des proches et du personnel
peuvent aussi étre utiles.

Si le patient ne répond pas aux criteres d’aptitude, le
médecin doit alors obtenir un consentement substitué.
Les articles 12, 15 et 16 du Code civil®® (encadré 2) in-
diquent les balises qui doivent guider celui qui consent
aux soins pour autrui, déterminent qui peut donner le

. consentement ainsi que les circonstances nécessitant
- le recours au tribunal.

pacité d’une personne a prendre des décisions spécifi-
ques sur les soins. Cette personne doit pouvoir saisir ce

1l est parfois difficile de distinguer, dans un refus de trai-
tement, les raisons qui reflétent une conception person-

- nelle du bien de celles qui témoignent d’une atteinte du
. jugement. Ainsi, il pourrait étre totalement inacceptable

Dans les situations cliniques quotidiennes, 'aptitude :
s'évalue de fagon implicite et informelle. En encourageant

pour une femme de subir une mastectomie en raison
d’un cancer du sein méme si le pronostic de guérison est

- excellent, car la perspective de vivre sans un sein est in-
en le laissant expliquer ce qu'il sait de sa situation et en
observant ses réactions aux informations communiquées,
le praticien peut a la fois connaitre le point de vue du pa-
. devra décrire la nature exacte des renseignements four-

Toutefois, certaines circonstances exigent une évalua-
tion plus formelle de I'aptitude. Par exemple, une ma-
ladie mentale ou neurologique ayant le potentiel d’al- -

tolérable pour elle. On accordera donc beaucoup d’im-
portance au processus décisionnel. La maniere dont la
décision est prise devra étre inscrite au dossier. La note

nis, les questions posées par le patient et la discussion
portant sur les autres possibilités de traitement. La date
des discussions, le statut des personnes concernées par

L’aptitude a consentir exige de Ia personne la capacité de comprendre Pinformation pertinente a sa situa-
tion, d’en évaluer les conséquences, de porter un jugement sur son choix et de pouvoir le communiquer.

32 Le refus injustifié d’un traitement vital : une question de vie ou de mort



la décision et la signature du médecin devront aussi y fi-
gurer. En cas de litige, le dossier se révele le meilleur ou-
til pour établir les faits"’.

Votre évaluation vous a permis de constater que M™ Caron
comprend la nature de sa maladie ainsi que celle du traite-
ment proposé et le but de ce dernier. Elle est aussi consciente
que la chimiothérapie pourrait la guérir. Vous avez donc
demandé Pavis d’un psychiatre qui conclut que la patiente
ne présente aucun signe d’inaptitude. Vous tentez de com-
prendre le sens particulier que les interventions proposées
ont pour elle. Vous cherchez a connaitre ce qui motive son
refus et si vous pouvez tenter une négociation.

Qu'est-ce qui motive le refus ?

Plusieurs motifs peuvent conduire le patient a refuser un
traitement. Apres s'étre assuré de la validité du consente-
ment, il convient d’analyser les raisons du refus. Des dif-
ficultés de communication, le contexte et les circonstances
ainsi que les croyances, valeurs et préférences personnelles
en sont les exemples les plus fréquents. La pondération
des risques et des avantages ne constituent donc pas la
seule base pour la prise de décision’.

Difficultés de communication

La majorité des refus de traitement découlent des pro-
blémes de communication'". Linformation peut étre mal
transmise ou mal comprise, il peut y avoir une incom-
préhension de la part du médecin quant aux attentes et

aux préoccupations du patient et le pronostic et les consé-
¢ jouent aussi un role important dans la décision. Ainsi, le

quences des traitements proposés peuvent étre évalués

différemment par le médecin et le patient. Le refus peut :
porter sur la situation globale ou sur I'un de ses éléments. -
Le contexte relationnel influe aussi sur la décision. Dans
une étude sur le cancer, les contraintes de temps et I'in-
confort physique ont été les raisons les plus citées pour ex-
. Dans cette méme
étude, la probabilité d’un refus était inversement propor-
tionnelle a la satisfaction du patient quant au temps, au
respect, 2 la compréhension et a I'écoute du médecin'?.
Lattention et I'intérét que le médecin a pour le patient
lui permettront de batir une relation de confiance et de
taines considérations pratiques, telles que les pressions

pliquer le non-respect du traitement'?

réduire au minimum les résistances.

Cadre légal balisant I'obtention du consentement™®

Article 12 du Code civil du Québec

«Celui qui consent a des soins pour autrui ou qui les refuse est tenu
d’agir dans le seul intérét de cette personne en tenant compte, dans la
mesure du possible, des volontés que cette derniére a pu manifester. S’il
exprime un consentement, il doit s’assurer que les soins seront béné-
fiques, malgreé la gravité et la permanence de certains de leurs effets,
qu’ils sont opportuns dans les circonstances et que les risques présen-
tés ne sont pas hors de proportion avec le bienfait qu’on en espére. »

Article 15 du Code civil du Québec

«Lorsque I'inaptitude d’'un majeur a consentir aux soins requis par son
état de santé est constatée, le consentement est donné par le manda-
taire, le tuteur ou le curateur. Si le majeur n’est pas ainsi représenté, le
consentement est donné par le conjoint, qu’il soit marié, en union civile
ou en union de fait, ou, a défaut de conjoint ou en cas d’empéchement
de celui-ci, par un proche parent ou par une personne qui démontre pour
le majeur un intérét particulier. »

Article 16 du Code civil du Québec

«Lautorisation du tribunal est nécessaire en cas d’empéchement ou de
refus injustifié de celui qui peut consentir a des soins requis par I’état
de santé d’un mineur ou d’un majeur inapte a donner son consentement.
Elle 'est également si le majeur inapte a consentir refuse catégorique-
ment de recevoir les soins, a moins qu’il ne s’agisse de soins d’hygiéne
ou d’un cas d’urgence... »

Valeurs, croyances et contexte de vie

Le contexte de vie et les circonstances personnelles

diagnostic de cancer sera interprété a la lumiere du
contexte actuel du patient, de ses différentes expériences
et de ses perspectives de vie. Les croyances, les valeurs et
les attitudes face a la vie, a la souffrance et a la mort mo-
dulent les choix des malades. Un témoin de Jéhovah,
par exemple, refusera les transfusions sanguines en rai-
son de ses croyances religieuses. Une dame de 79 ans
ayant bien vécu refusera la chimiothérapie pour des mé-
tastases osseuses attribuables a un cancer du sein. Elle
préférera terminer sa vie confortablement et optera,
lorsque la situation 'exigera, pour des soins palliatifs. Cer-

La probabilité qu’un patient refuse de s’engager dans un traitement est inversement proportionnelle a
sa satisfaction quant au temps, au respect, a la compréhension et a ’écoute du médecin.
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Etapes a suivre lors du refus d'un traitement vital'

Anticiper les conflits

® Tisser une relation de confiance réciproque

® Utiliser des principes de communication efficace
©® Donner des informations justes et pertinentes

Reconnaitre les motifs de refus

©® S’informer des conditions de vie du patient

® Tenir compte de la subjectivité et du point de vue
du patient

Prendre une décision

©® S’entendre sur des objectifs communs: restaurer
la santé, le bien-étre

® Rechercher un compromis acceptable en ayant recours
au dialogue

® Au besoin, utiliser I'expertise de quelqu’un d’autre

financieres, la nécessité de s’occuper d’'un parent malade,

les impératifs de travail et le manque de soutien social font
aussi partie des facteurs contribuant au refus de traitement. :
- de son patient malgré les désaccords.

Pondeération des avantages
et des inconvénients

miothérapie par le patient'

vement ou tout simplement ignorés.

Emotions, fatalisme et sens de la vie

fois a atténuer la menace alors que le fait de croire aux
miracles peut étre responsable de I'hésitation du patient
a s’engager dans des traitements risqués ou pénibles'?.
La confiance en 'équipe traitante peut aussi samenui-
ser lorsqu’il se produit un bris dans la continuité des
soins, lors de mauvaises expériences répétées (inconfort,
contexte ou réactions négatives du médecin en cas de di-
vergences d’ opinions). Une approche ouverte a la négo-
ciation évite les positions extrémes. Ultimement, le re-
fus de traitement peut exprimer une position réfléchie
en cohérence avec la vision de la vie, de la situation et des

objectifs propres au patient® (encadré 3).

Que peut décider le médecin ?

Le médecin ne peut imposer un traitement au patient
contre son gré. Le principe de I'inviolabilité de la per-
sonne est confirmé dans la Charte des droits et libertés
de la personne, le Code civil du Québec et les différents
codes de déontologie. On considere la personne comme

- le meilleur juge de ses intéréts en fonction des valeurs

qui lui sont propres'*. Toutefois, plusieurs outils sont
la disposition du médecin qui se préoccupe du bien-étre
p quisep p

. Utiliser des principes

Dans quelques études sur le cancer, des expériences de communication efficace

antérieures difficiles, la crainte des effets indésirables du
traitement et 'observation de ces effets chez les autres
ont une influence négative sur I'acceptation de la chi-
. Par ailleurs, les incertitudes
médicales concernant le pronostic et les effets du trai- -
tement modulent la pondération qu’attribue le patient -
aux avantages et aux inconvénients. De tels motifs peu-
vent paraitre raisonnables pour le médecin alors que

d’autres, tout aussi légitimes, seront interprétés négati- P . i .
. Miser sur lalliance thérapeutique

Lutilisation d’un langage simple, compréhensible et
ala portée de I'interlocuteur est essentielle™. Par ailleurs,
le tact et la patience aident a franchir les barrieres physi -
ques et psychologiques. Le choix d'un moment propice
pour discuter des informations a donner, 'adaptation du
médecin au rythme du patient ainsi que la clarification
des attentes et des incertitudes favorisent I'instauration
d’un bon dialogue.

Une relation thérapeutique reposant sur la confiance

et 'exploration des préférences du patient tot dans le

Les émotions jouent aussi sur la perception de la ma-
ladie. Le déni minimise la portée du probléme tandis
que I'anxiété et 'angoisse 'amplifient. De méme, le fa-
talisme et la foi en une force supérieure contribuent par- -

processus permettent de prévenir les dilemmes difficiles.
Par exemple, lorsqu'une césarienne est nécessaire en rai-
son d’une détresse feetale, 'opposition de la patiente a
Iintervention peut avoir des conséquences dramatiques

Lorsque le médecin connait les résistances du patient, il peut tenter de modifier le refus et discuter
d’autres options de traitement.

Le refus injustifié d’un traitement vital : une question de vie ou de mort



a la fois pour le bébé a naitre et pour la mere qui devra :
vivre avec les répercussions de sa décision. Une relation
thérapeutique de confiance permettra au médecin trai-
tant de trouver les mots qui sauront convaincre la partu- :
riente. La persuasion, qui recourt a des arguments faisant
appel a la raison, fait partie des stratégies légitimes du cli- :
nicien et differe de la manipulation, qui est a proscrire'®.
- avec un collégue peut aider. Si le patient maintient son
- refus malgré tout, le médecin verra a respecter sa déci-
- sion sans 'abandonner pour autant.

Lorsque le refus de traitement est déraisonnable, la re-
cherche des motifs permet de reconstruire la situation a -
partir de la perspective du patient. Les sentiments de
peur, de déception, de colére, de ressentiment et d’anxiété
du malade font partie des souffrances humaines qui mo- :
tivent le choix d’une décision plut6t que d’'une autre. En
devenant plus sensible a ces différents aspects, le clini-
cien sera en mesure de mieux comprendre les réalités et
les motivations de la personne et d’adapter son approche
. proche chaleureuse, attentive et ouverte, le médecin a réussi

Lorsque le médecin connait les résistances du patient,
il peut tenter de modifier le refus et discuter d’autres op-
tions de traitement. Le médecin peut aussi aider le patient
a éclaircir les enjeux, a nommer ses peurs et son vécu, lui
apporter un soutien actif, valider ses émotions et sa souf-
france et exprimer de ’empathie’’. Il peut, en outre, re-
courir a 'opinion des proches ou d’une personne de
confiance. Le but est de faire évoluer le point de vue du
patient, de trouver un équilibre entre autonomie et res- :

Chercher a comprendre les motifs
et les croyances qui animent le refus de soins

en conséquence.

pect de la vie. Le temps peut constituer un allié.

Discuter du processus décisionnel
pour lencadrement des soins

la prise d’'une décision partagée.

Etsi le refus persiste ?

Tout en compatissant a la détresse et a la souffrance . 2. MustersC. Managing patients without their consent: a guide to recent

du patient, le médecin peut manifester son désarroi. En :
fonction des motifs invoqués, il peut adapter son ap- -

proche et viser un choix éclairé qui cadre avec les objec-
tifs de vie du patient. Il peut examiner les diverses options
possibles, méme si elles ne sont pas idéales, afin d’en ar-
river a un compromis acceptable.

Il s’agit de trouver I'équilibre ou la juste position entre
la préoccupation du praticien pour le bien du patient
et le respect de 'autonomie de ce dernier. La discussion

Laptitude de M"™ Caron a prendre une décision nest pas
mise en doute. Loncologue apprend, a l'anamnése, que plu-
sieurs membres de sa famille sont morts dans la souffrance
liée a la maladie et aux effets indésirables des traitements.
Elle se demande donc s'il ne vaudrait pas mieux en finir tout
de suite afin d’éviter de s'engager dans un tel processus a son
tour. Malgré les affirmations de 'oncologue sur son bon
pronostic et sur le fait que les traitements sont désormais
moins éprouvants, elle reste sceptique. En adoptant une ap-

a briser quelques-unes de ses résistances et a lui faire accep-
ter d’entreprendre une série de traitements. Le soutien des
proches a été utile a cet égard.

ORSQU’UN REFUS de traitement parait injustifié, le mé-
decin remet habituellement spontanément en ques-
tion I'aptitude du patient a faire des choix. Le médecin
doit prendre le temps d’évaluer les raisons derriere le pro-
cessus de décision en lien avec le contexte, les croyances

- etlattitude du patient face a la vie, a la souffrance et a la
- mort. Ce nest qu'apres cette démarche qu'il peut, en toute
. conscience, accepter un refus persistant et respecter éthi-
- quement le choix du patient, sans pour autant renier son

Il est important de clarifier les roles et les responsabi-
lités de chacun: le médecin étant celui qui porte un ju-
gement clinique, informe adéquatement et agit dans l'in-

A . > . . i Date de réception: le 29 octobre 2010
térét du patient. Accorder de 'autonomie au patient ne

. Date d’acceptation:le 6 décembre 2010
signifie pas «le laisser a lui-méme ». Le médecin peut :
donc lui indiquer ce quil croit étre la meilleure décision,
tout en tenant compte de 'opinion de ce dernier, ce qui

permettra I'établissement d’'un point de vue commun et :
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Le refus injustifié d’un traitement vital : une question de vie ou de mort

Unjustified refusal of life-saving treatment: a life and
death situation. Refusal of treatment is a part of the eth-
ical issues often encountered in clinical practice. It is a
source of dilemma between respecting patient’s autonomy
and medicine’s principle of beneficence. This article iden-
tifies the steps to follow when faced with a refusal of life-
saving treatment, while emphasizing the importance of
communication and of maintaining a doctor-patient qual-
ity relationship. Criteria for evaluation of decisional ca-
pacity and the importance of knowing the motivations be-
hind treatment refusal are addressed. The healthcare
practitioner can use different strategies to help his patient
develop his point of view and mobilise personal resources
in order to make the best decisions in the circumstances.
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