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U CANADA, la moyenne annuelle de diagnostics de cancer

chez les 0-19 ans est de 1279, la majorité étant des leu-

cémies1. Pour survivre, ces jeunes devront subir un ou

plusieurs types de traitements (chirurgie, radiothérapie, chimio-

thérapie, greffe de moelle osseuse). Ceux-ci impliquent, pour la

plupart, de nombreuses contraintes et effets secondaires indési-

rables, souvent jugés pires que la maladie elle-même. Du diagnos-

tic à la fin des traitements, des décisions complexes seront prises.

Il peut s’agir de décider de participer à un protocole d’étude cli-

nique, de choisir entre deux modalités de traitement ou finale-

ment de décider s’il est souhaitable de poursuivre ceux-ci. De plus,

les survivants auront à vivre avec les conséquences à long terme

du cancer et des traitements. Étant donné l’importance des déci-

sions médicales sur la qualité de vie et la survie de l’enfant, à

quel point est-il souhaitable de l’impliquer dans les décisions qui

le concernent ? Ce texte a pour but de susciter une réflexion sur les

enjeux et conséquences du pouvoir décisionnel de l’enfant et ainsi

offrir un bref éclairage sur les facteurs à considérer et la conduite

à adopter.

D’abord, le pouvoir décisionnel de l’enfant lors de prises de dé-

cisions réfère à un continuum, qui va de la non-reconnaissance à la

reconnaissance complète de sa compétence à consentir. Ce conti-

nuum sera décrit en quatre niveaux (voir la figure 1) : 1) préparation

⁄ information ; 2) prise de décision partagée, étape à laquelle réfère le

concept d’assentiment ; 3) prise de décision autonome, qui réfère au

concept de consentement ; et 4) la reconnaissance d’un refus de trai-

tement. Les acquis des premiers niveaux du continuum (information,

sollicitation du point de vue) sont nécessaires à l’atteinte d’une

pleine participation.

Niveau 1 : Doit-on le dire?
Une question qui demeure d’actualité

Jusqu’aux années 1960, les parents et professionnels de la santé colla-

boraient afin de ne pas divulguer à l’enfant son diagnostic. Il était pré-

sumé que l’information créait un degré inutilement élevé d’anxiété et

de peur, nuisant ainsi à une bonne adaptation. De nos jours, il semble

que la communication à propos de la maladie et des traitements se soit

améliorée. Plus l’enfant vieillit, plus on lui transmet de l’information.

Malgré tout, environ le quart de ces jeunes patients apprennent leur

diagnostic par des commentaires entendus dans l’entourage ou par

d’autres enfants hospitalisés2. De plus, les enfants demeurent peu in-

formés du pronostic de leur maladie et de son caractère potentielle-

ment mortel3. En fait, une communication relativement ouverte à

propos de la maladie aurait lieu dans seulement environ 30 % des fa-

milles4. Une proportion non négligeable d’enfants demeure donc sous-

informée et l’information, lorsqu’elle est donnée, demeure partielle et

axée sur les aspects pratiques plus que sur les questions essentielles.

Le point de vue des enfants : souhaitent-ils savoir ?

Les enfants diffèrent quant à la quantité et au type d’information

qu’ils désirent obtenir. Lorsqu’ils sont interrogés sur la quantité d’in-

formation qu’ils souhaitent avoir à propos de la maladie, les deux
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tiers des enfants préfèrent tout savoir, et le tiers souhaite en savoir le

moins possible5. En général, les survivants du cancer s’entendent pour

dire que le diagnostic doit être partagé avec l’enfant dès le début, et

ils souhaitent être informés des mauvaises nouvelles liées à leur état

de santé, tels un mauvais pronostic ou l’approche de la mort6.

Les avantages d’une communication ouverte

Au plan psychosocial, une information honnête et donnée tôt est as-

sociée à une meilleure adaptation de l’enfant (ce qui inclut une di-

minution des symptômes d’anxiété et de dépression), à des compor-

tements plus adéquats, à une meilleure communication dans la

famille, à une meilleure adhésion aux traitements et à une diminu-

tion de l’isolement7,8.

Dans le contexte du cancer, cacher la vérité n’est ni souhaitable

ni réaliste. Les enfants perçoivent la détresse des parents malgré les

efforts de ceux-ci pour la dissimuler. Sur le plan pratique, l’enfant

aura à subir de nombreux traitements et interventions, sur une pé-

riode pouvant s’étendre de quelques mois à quelques années. Sa col-

laboration est importante et sera facilitée s’il comprend pourquoi

ces interventions ont lieu. De plus, la transmission d’une information

adéquate est nécessaire pour permettre à l’enfant de prendre part

aux décisions médicales qui le concernent. Il faut néanmoins se rap-

peler que « le dire » n’est pas un événement ponctuel et que l’infor-

mation doit être mise à jour régulièrement9.

De quelle façon l’information doit-elle être transmise? La maladie

est souvent expliquée à l’aide d’analogies (i.e. jardin, guerre) et la mort

en termes de long voyage ou de sommeil. Or, l’utilité de ces analogies,

outre le fait de faciliter la tâche aux parents ou au personnel soignant,

reste à démontrer. Il est connu que les enfants ont tendance à inter-

préter les paroles de façon littérale, et que la compréhension des méta-

phores est l’une des dernières habiletés du langage à se développer. Il

est donc suggéré de donner des explications claires et spécifiques.

Il faut aussi être attentif à la réceptivité de l’enfant et à son

rythme d’absorption de l’information, en respectant l’enfant qui ne

souhaite pas tout savoir. Si l’explication est appropriée, les enfants

ont le potentiel d’en comprendre plus à propos de la maladie que ce

qui est habituellement reconnu pour leur âge. En général, il est re-

commandé de divulguer une information honnête, appropriée, com-

plète, et ce, dès le diagnostic (incluant le mot « cancer » et la possibi-

lité de mourir de la maladie). Ceci permet d’éviter que l’enfant

apprenne ces informations de façon fortuite ou brutale par l’entou-

rage. De plus, le lien de confiance sera préservé s’il y a aggravation de

la maladie. Il est important de souligner à l’enfant qu’il peut poser les

questions qu’il désire et qu’une réponse honnête lui sera donnée.

Niveau 2 : Prise de décision partagée
(assentiment)

Le second niveau de participation de l’enfant est dans une prise de

décision partagée, pratique généralement désignée par le terme

assentiment. Cette pratique reconnaît l’enfant comme une personne

dont la capacité à prendre des décisions se développe, et exige l’en-

gagement de l’enfant dans la mesure de ses capacités, sans toutefois

lui donner un droit de veto.

La pratique actuelle

Une étude récente portant sur des entretiens triadiques en médecine

générale (médecin-parent-enfant de 4 à 12 ans) démontre que la par-

ticipation active de l’enfant lors d’entretiens médicaux est l’exception

plutôt que la règle10. Actuellement, la contribution de l’enfant lors de

consultations médicales est plutôt limitée (environ 10 %), l’interac-

tion étant dominée par le médecin et le parent. Plus l’enfant est vieux,

plus le médecin s’adresse à lui directement. La façon dont le médecin

débute l’entretien aura une grande importance sur la participation de

l’enfant à l’entrevue. Ainsi, les consultations où l’enfant participe le

moins sont celles où le médecin s’adresse au parent dès le début, soit

pour la formulation du problème.

Le point de vue des enfants :

souhaitent-ils prendre part aux décisions ?

De façon générale, les adolescents souhaitent s’engager dans les

prises de décision liées aux traitements11. De plus, les adolescents

mentionnent qu’être traité en tant que personne, ne pas être forcé et

avoir des options sont des qualités essentielles à de bons soins12. Ils

soulignent l’importance de la collaboration entre eux et le médecin.

Aucune donnée n’a été recensée concernant le désir des enfants de

prendre part aux décisions avant l’adolescence.

Les avantages à solliciter l’assentiment de l’enfant

L’enfant ignoré, à qui les soins ne sont pas expliqués et dont on

ne sollicite pas la coopération, apprend à être un récipiendaire

des soins plutôt qu’un être dont l’autonomie se développe. Au

contraire, la participation de l’enfant lors d’entretiens médicaux

est à la fois un objectif et un moyen de promouvoir la santé de

l’enfant. Il apprend ainsi à prendre soin de sa propre santé à

partir de son tout jeune âge, ce qui le prépare à son autonomie

future13. Il est bénéfique pour les enfants de savoir qu’on respecte

leur capacité à exprimer leurs désirs, leurs sentiments, et leur po-

tentiel d’autodétermination.

Mais pour quels types de décisions relatives aux traitements est-

il souhaitable de les consulter ? Certains mentionnent que les déci-

sions ayant peu d’impact sont utiles à l’exercice des habiletés déci-

sionnelles. À l’opposé, certaines décisions ont tellement d’impact et

sont tellement centrales que les mineurs devraient nécessairement y

participer. Si leur participation est recommandée aux deux extrêmes

du continuum, il n’y a aucune raison de les priver de prendre part

aux autres types de décisions.

Lorsque l’assentiment de l’enfant est sollicité, le demandeur

doit être prêt à considérer un refus. Contraindre la liberté de
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choix de l’enfant peut l’amener à développer une attitude néga-

tive ou cynique envers sa capacité d’influencer les décisions im-

portantes et risque d’entraîner une attitude détachée et apa-

thique14. Il faut aussi éviter de demander l’assentiment pour une

décision qui est déjà prise, ce qui risque d’augmenter la probabi-

lité que l’enfant donne simplement la réponse qu’on attend de

lui. Il est donc important de clarifier avec l’enfant le but de son

assentiment, qui est de l’impliquer de façon significative dans la

décision, et de lui assurer que ses besoins et ses valeurs seront

pris en considération.

Niveau 3 : Prise de décision autonome
(consentement éclairé)

Le troisième niveau de participation, qui présuppose que l’enfant

reçoive l’information adéquate et que son assentiment soit solli-

cité, est la prise de décision autonome. Cette pratique reconnaît la

compétence de l’enfant à consentir aux traitements, avec tout ce

que cela implique.

La notion de compétence

La compétence est une condition jugée nécessaire, avec le fait

d’être intentionnel, informé et volontaire, pour permettre à qui-

conque de consentir à ses soins. Les enfants ont traditionnelle-

ment été présumés incompétents, soit incapables d’avoir une

compréhension et une appréciation entières de leurs décisions.

Or, les mineurs de 14 ans démontrent généralement un degré

de compétence équivalent à celui des adultes en ce qui a trait

aux quatre standards de la compétence (évidence du choix, déci-

sion raisonnable, rationalité et compréhension) 15. Dès l’âge de

9 ans, les enfants sont en mesure de comprendre les bases de ce

qui est requis pour donner leurs préférences lors d’un dilemme

médical, et ils sont capables d’une participation significative

aux prises de décision, même si leurs compétences en dévelop-

pement ne sont pas suffisamment matures pour justifier une

prise de décision autonome. La compétence à consentir s’acquiert

sur un continuum. Bien que les enfants ne sont pas pleinement

compétents, ils ne sont pas pleinement incompétents. Il importe
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de reconnaître les habiletés qu’ils détiennent et de les mettre

à profit.

La pratique actuelle

Pour les décisions concernant les traitements, les soignants évaluent

rarement la compétence des enfants dans leur pratique de tous les

jours puisque leur consentement n’est pas légalement reconnu. Il est

même fréquent que les enfants soient absents lors de décisions mé-

dicales importantes pour eux.

Avantages de solliciter le consentement du mineur

La peur de ne pas avoir le contrôle est une peur que les enfants par-

tagent avec les adultes. Pour les respecter, il faut demeurer courtois

et demander la permission avant d’entreprendre des procédures sur

leur corps. Ainsi, qu’y a-t-il de plus fondamental que de pouvoir

s’exprimer, être entendu et voir son opinion considérée à propos de

sa santé, de son intégrité corporelle, de sa qualité de vie ou de

sa survie ?

Au fur et à mesure qu’ils grandissent, les enfants développent

leurs habiletés relatives à la prise de décision. Le développement de

ces habiletés peut être accéléré par des facteurs tels que l’éduca-

tion et l’expérience. La participation de l’enfant aux décisions

simples, dès le début de la maladie (p. ex. déterminer sur quel bras

aura lieu la ponction veineuse) facilite le développement des habi-

letés décisionnelles, habiletés qui lui seront ensuite utiles pour des

choix plus complexes.

Le point de vue des enfants :

souhaitent-ils prendre des décisions ?

Le degré de participation souhaité par les enfants dans les déci-

sions médicales les concernant demeure méconnu. La littérature

suggère que les plus âgés souhaitent avoir un rôle plus actif dans

les prises de décision, même celles liées aux soins palliatifs. Dans le

doute, il est souhaitable de les questionner spécifiquement quant

au degré de participation qu’ils désirent à diverses étapes de la

maladie. Si la décision leur semble trop difficile, ils peuvent aussi

choisir de ne pas décider.

Niveau 4 : Le refus d’un traitement

Permettre à un enfant de refuser un traitement qui lui est pro-

posé équivaut à lui donner un droit de veto. Il s’agit là d’une

reconnaissance ultime de ses capacités, besoins et opinions.

Bien qu’il soit un corollaire logique au consentement, c’est-

à-dire qu’une personne ayant la capacité et le droit de consentir

à un traitement est présumée avoir la capacité correspondante

à le refuser, on tend dans la pratique à être plus sévère pour

le refus d’un traitement potentiellement curatif que pour le

consentement.

Que faut-il faire lorsqu’un enfant souhaite cesser ses traite-

ments et que les parents souhaitent les poursuivre ? La survenue

d’un désaccord entre l’enfant et les parents implique un conflit

entre le respect de l’autonomie de l’enfant et le respect du droit et

de l’obligation des parents à faire ce qu’ils croient être le mieux

pour l’enfant. Toutefois, il peut arriver que les intérêts des parents

soient en conflit avec le meilleur intérêt de l’enfant. L’exemple le

plus fréquemment rapporté est celui des parents qui exigent la

poursuite de traitements malgré le peu de chances de guérison et

les protestations de l’enfant.

Il est important de tenir compte du cheminement de l’enfant

dans le cas d’un refus de traitement, en plus de son degré de

compétence et de sa conception de ce qui est bien pour lui16. L’en-

fant qui est en début de maladie n’a pas encore d’expérience. Il

doit s’adapter à la situation et essayer de la comprendre. Comme

le cancer est une maladie potentiellement mortelle et que les

possibilités de guérison ou de rémission à long terme sont éle-

vées, il peut être justifié d’outrepasser un refus. Il est possible que

ce refus soit dû à un manque d’information, à la peur ou à des

croyances erronées au sujet des traitements. Or, lorsqu’il s’agit

d’un enfant ayant un cancer avancé ou ayant subi une rechute, le

contexte change. Le taux de survie diminue et les traitements de-

viennent plus agressifs, modifiant le ratio coûts ⁄ bénéfices. L’en-

fant a vécu les traitements, leurs effets secondaires et les symp-

tômes de la maladie. Il a été témoin des changements draconiens

au plan de sa santé et du climat émotionnel les accompagnant.

Tout cela l’amène à pouvoir définir ce qui est acceptable ou non

pour lui comme bénéfices et fardeaux. Ainsi, l’enfant ayant l’ex-

périence de la maladie, un degré de compétence élevé pour la

prise de décision et un pronostic sombre doit être pris particuliè-

rement au sérieux s’il s’objecte aux traitements. Si l’enfant ne

semble pas compétent pour décider de poursuivre ou de cesser les

traitements, ne lui reconnaître aucune compétence et l’exclure

des décisions semble déraisonnable. Ses préférences devraient

être vérifiées et respectées lorsque possible17. Il peut d’ailleurs

être bénéfique pour le processus de deuil des parents de savoir

que les souhaits de l’enfant ont été respectés. Cependant, il faut

aussi tenir compte du fait que l’enfant est dépendant des parents

et que ceux-ci sont habituellement sa principale source de sou-

tien. Il peut parfois être préférable de soutenir les parents contre

les souhaits de l’enfant plutôt que de briser la famille. Le respect

des droits des parents, de leurs valeurs morales, culturelles et spi-

rituelles est aussi important.

Lorsqu’un enfant s’oppose aux soins médicaux

L’enfant qui proteste très vigoureusement, surtout physiquement,

a plus de chance de voir son opinion respectée18. L’enfant qui ne

consent pas à une procédure mais qui ne proteste pas, même
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s’il n’a pas acquiescé, recevra fort probablement l’intervention

prévue. L’âge est aussi un déterminant important. Plus l’enfant est

âgé, plus ses protestations ont des chances d’être entendues et

respectées, surtout s’il est capable d’argumenter pour faire valoir

son opinion. Les enfants plus jeunes sont plus fréquemment rete-

nus physiquement lors de procédures douloureuses que les plus

vieux. De plus, les besoins de l’enfant sont mieux respectés

lorsque les parents ou les soignants s’en font les défenseurs.

Pendant le quotidien des traitements, la présence de solutions

alternatives alliée à une bonne volonté peut permettre dans plu-

sieurs cas de donner à l’enfant la chance de prendre des déci-

sions, d’être respecté dans ses besoins. Il peut s’agir de permettre

à l’enfant de choisir un autre site d’injection, une autre voie d’ad-

ministration d’un médicament (rectale, orale, sous-cutanée, intra-

veineuse, etc.) ou de lui permettre d’enlever lui-même à son

rythme un pansement. Bien entendu, il arrive aussi que la procé-

dure doive être faite malgré les protestations de l’enfant, dans

son meilleur intérêt.

Conclusion

L’objectif du présent article était d’offrir un éclairage sur les fac-

teurs à considérer et la conduite à adopter dans la pratique pé-

diatrique. La pertinence d’informer l’enfant atteint de cancer et

de solliciter son assentiment pour les traitements est bien établie

dans la littérature, mais cela n’est pas toujours mis en pratique.

Des obstacles subsistent néanmoins dans l’établissement d’une

position cohérente quant à la conduite à adopter auprès de la

clientèle pédiatrique en ce qui concerne le consentement et le

refus de traitement. D’abord, il existe encore peu de connais-

sances empiriques quant aux impacts de la prise de décision au-

tonome dans le contexte de l’oncologie pédiatrique et quant au

désir des mineurs de prendre ce type de décisions. Il n’est pas

exclu que cette pratique puisse avoir des répercussions négatives

sur le bien-être psychologique des jeunes concernés. Il est donc

important de permettre aux enfants d’exercer leur autonomie,

mais il est tout aussi important de ne pas leur imposer le fardeau

d’une décision pouvant avoir de graves conséquences sur leur vie

s’ils ne semblent pas en avoir la capacité. Pour toutes ces raisons

et bien d’autres, nous sommes encore loin de l’établissement de

lignes directrices claires dans la pratique en oncologie pédia-

trique. La pratique varie d’un cas à l’autre, et le souci du bien-être

de l’enfant, son respect et le respect de sa famille, l’éthique et le

contexte légal sont pour l’instant les meilleurs guides des per-

sonnes œuvrant auprès de cette clientèle.

Il est de mise de traiter l’enfant en tant qu’être humain à part

entière, de l’informer, de le laisser s’exprimer, de l’écouter et de

considérer son opinion, ses besoins et ses valeurs. Traiter le cancer

est important, mais soigner l’enfant malade dans son ensemble

l’est tout autant. Cela implique donc de favoriser, en plus de son

bien-être physique, son bien-être psychologique et son développe-

ment. Il importe de rappeler que c’est cet enfant qui devra vivre la

maladie et les traitements, et qui devra composer avec leurs consé-

quences futures.
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