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De la proposition médicale à la décision 

parentale, questions éthiques. 

 

Question adressée au Comité d’Ethique : 

 

“Je souhaiterais que le Comité d'éthique apporte un éclairage sur la place des soignants dans 

l'accompagnement des parents confrontés à une proposition chirurgicale qui engage l’intégrité 

corporelle de leur enfant dans l’espoir d’une meilleure qualité de vie future” 

 

L’histoire de Mathieu : 

Mathieu est un petit garçon âgé de 1 an qui présente une agénésie du membre inférieur 

gauche. Cette malformation, dépistée avant la naissance, se traduit par le fait que Mathieu a 

la jambe gauche significativement plus courte que l’autre, et que son pied gauche, malformé, 

est mal positionné. La malformation, découverte durant la grossesse, fait l’objet d’un suivi. 

Devant cette forme sévère d’agénésie, on évoque pour Mathieu la possibilité d’amputer son 

membre malformé et non fonctionnel, afin de mettre en place le plus précocement possible un 

appareillage adapté et ainsi rechercher une meilleure locomotion et qualité de vie.  
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I. Introduction 
 

Le Comité d’éthique a été sollicité à propos de la place des soignants dans la décision 

d’amputation du pied d’un enfant porteur d’une malformation congénitale du membre 

inférieur. L’amputation du pied est indiquée pour permettre un meilleur appareillage. Dans ce 

travail, le Comité d’éthique s’attachera à interroger la place respective des soignants et des 

familles dans le processus de décision. 

 

 

La réflexion porte sur la juste position, la juste place des membres de l’équipe soignante, pour 

que les parents puissent s’impliquer réellement, librement et en responsabilité, dans les choix 

médicaux et/ou les stratégies concernant leur enfant.  

 

Ce cadre particulier de prise de décision difficile interroge la légitimité et les limites de 

l’action soignante. Notre société valorise l’autonomie des personnes. Pour autant, la question 

de la place accordée à l’autonomie des parents se pose dans un contexte où il est difficile pour 

eux de prendre une décision en réponse à une préconisation médicale. 

 

 

II. Contexte  
 

1. Contexte sociétal 
 

Le contexte sociétal influence de façon considérable nos choix qui diffèrent d’une société à 

l’autre. Nous pensons, agissons, décidons dans un système de pensée qui n'est pas universel. 

 

En France, la loi de 2002, dite loi Kouchner, promeut le droit des usagers en santé, elle met en 

place les conditions de la « démocratie sanitaire ». Elle prône des valeurs d’autonomie, de 

libre choix, d’autodétermination. C’est un changement de paradigme quant à la place des 

usagers dans les décisions médicales les concernant. 

La réflexion peut être élargie à une décision parentale difficile, en réponse à une 

proposition de soin ou d’intervention chirurgicale, en dehors d’un contexte vital pour 

l’enfant. 

Cette situation clinique particulière engage une réflexion plus générale sur l’implication 

des parents dans une proposition médicale et explore à travers une démarche éthique, 

l’intérêt et/ou les limites d’une décision communément appelée « décision partagée ».   
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Parallèlement la société valorise l’épanouissement personnel, la capacité de prendre son 

destin en main, l’anticipation de toutes sortes de situations. Cette possibilité peut être vécue 

comme une injonction et pèse dans la difficulté pour les parents à prendre une décision 

définitive pour leur enfant. 

 

Le contexte sociétal, le discours normatif participent d’une idéalisation du “corps parfait” et la 

médecine, de plus en plus performante, subit cette pression sociétale. Elle apparaît comme 

pouvant tout soigner, tout guérir, dans une démarche performative de réparation du corps. 

 

La famille en tant que micro-société a ses propres représentations d’une “vie bonne pour 

l’enfant”. La réflexion des parents autour d’une décision lourde de conséquences intervient 

dans un contexte familial singulier.  Les liens entre un enfant et ses parents se présentent sous 

des formes très variées selon les sociétés, l’histoire particulière de chaque famille… Les 

relations familiales ne se résument pas à un modèle type.  

 

En France, le parcours de soins n’est pas strictement protocolisé et chaque famille peut faire 

ses propres choix. Dans certains pays anglo-saxons, le parcours de soins suit un protocole 

unique standardisé, qui donne une place différente aux parents. 

 

 

2. Contexte juridique 
 

 
 
Le respect de ce droit, fondé sur l’autonomie de la volonté du patient et la libre disposition de 

soi, est une condition à l’accomplissement des soins, ainsi inscrits dans une « alliance 

soignant/soigné ». Toujours révocable, le consentement doit être renouvelé à chaque acte 

médical, à l’issue d’une information loyale, intelligible et sans contrainte : 

 

« Aucun acte médical ni aucun traitement ne peuvent être pratiqués sans le consentement libre 

et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. » 

C’est en ces termes que l’article L. 1111-4, al. 4, du Code de la santé publique (CSP) pose et 

garantit le droit au consentement aux soins. 

 

Cette disposition fait écho au Code civil : « Il ne peut être porté atteinte à l’intégrité du corps 

humain qu’en cas de nécessité médicale pour la personne ou à titre exceptionnel dans l’intérêt 

thérapeutique d’autrui. Le consentement de l’intéressé doit être recueilli préalablement hors le 

cas où son état rend nécessaire une intervention thérapeutique à laquelle il n’est pas à même 

de consentir. »1 

 

                                                           
1 C. civ., art. 16-3 

Le droit du patient de consentir aux soins témoigne d’une perspective très affirmée de la 

relation médicale et soignante, qui a peu à peu quitté le système du « paternalisme 

bienfaisant » pour rejoindre une logique plus contractuelle de « codécision ». 
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Le consentement aux soins répond ainsi au principe de la libre disposition de soi qui suppose, 

d’une part, le droit de chacun au respect de son corps2 et, d’autre part, le droit pour toute 

personne de prendre elle-même les décisions la concernant. De plus, il est l’une des 

composantes de la légalité de l’acte médical et/ou soignant. Le consentement est aussi rendu 

nécessaire par la norme constitutionnelle de la liberté individuelle. Il n’y a donc pas de 

distinction à faire en fonction de la nature de l’acte médical ou soignant lui-même qui, 

mutilant ou bénin, requiert en toute hypothèse l’accord de la personne concernée. 

 

En droit français, les droits du mineur sont exercés par les titulaires de l’autorité parentale : 

ces derniers reçoivent l’information relative à l’état de santé de leur enfant et donnent leur 

consentement aux actes médicaux pratiqués sur lui, hormis les cas d’urgence vitale ou 

d’impossibilité. 

Le mineur reçoit l’information sur les soins de manière adaptée à son âge et son consentement 

doit être systématiquement recherché s'il est apte à exprimer sa volonté et à participer à la 

décision. (Article L.1111-4 du code de la santé publique).  

Deux lois du 4 mars 2002, l’une sur l’autorité parentale, l’autre sur les droits des malades, 

soulignent les droits et devoirs des parents.  

L’article 371-1 du Code civil définit l’autorité parentale comme étant « un ensemble de droits 

et de devoirs ayant pour finalité l’intérêt de l’enfant ». Cette définition revêt deux aspects : si 

les titulaires de l’autorité parentale disposent du droit de prendre des décisions pour le mineur, 

ils ont également le devoir de l’exercer en prenant les mesures nécessaires. 

La notion d’intérêt de l’enfant revêt une importance particulière dans la mesure où c’est sa 

recherche qui permettra de déterminer les décisions qui devront être prises pour 

l’enfant. C’est donc bien aux parents qu’incombe la protection de la santé de l’enfant, leur 

procurant ainsi toute la légitimité pour consentir aux actes de soins dispensés à celui-ci. Les 

parents doivent cependant associer « l’enfant aux décisions qui le concernent, selon son âge et 

son degré de maturité »3. 

Parce qu’il n’est pas si rare que les titulaires de l’autorité parentale s’opposent aux soins 

envisagés pour le mineur dont ils ont la charge, les prérogatives du médecin sont précisées 

afin de protéger les intérêts de l’enfant. Ainsi, « dans le cas où le refus d’un traitement par la 

personne titulaire de l’autorité parentale ou par le tuteur […] risque d’entraîner des 

conséquences graves pour la santé du mineur […], le médecin délivre les soins 

indispensables»4. 

Outre la condition de consentement des patients, les médecins ne peuvent agir qu’en cas de 

nécessité médicale5. Celle-ci s’apprécie aux termes de l’examen des bénéfices et des risques 

de l’acte médical envisagé. En cas de désaccord, le juge accompagné d’experts évalue le 

rapport entre le bénéfice escompté et les risques. Dans la situation clinique présente, ce 

rapport bénéfice-risque nécessite d’être justifié médicalement (par exemple dans sa dimension 

fonctionnelle) afin d’être retenu en tant que véritable alternative thérapeutique.   

                                                           
2 C. civ., art. 16-1 
3 C. civ., art. 371-1 
4 CSP art. L1111-4 6e alinéa 
5 C. civ., art. 16-3 
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3. Contexte clinique 
 

La situation clinique présentée concerne la place des parents face à une proposition médicale 

d’amputation pour un enfant porteur d’agénésie congénitale partielle du membre inférieur, qui 

place le pied de l’enfant à une hauteur différente de celle de l’autre. Cette anomalie est 

congénitale, elle n’est le résultat ni d’une maladie ni d’un accident. 

 

La malformation congénitale sévère du membre inférieur est une atteinte du corps qui affecte 

la locomotion, l’autonomie au déplacement et la qualité de vie future de l’enfant sans pour 

autant être un enjeu vital pour lui. 

 

Cette malformation, qui ne met nullement en danger la vie de l’enfant, peut demeurer telle 

quelle sans intervention médico-chirurgicale. Dans ce cas, il est possible d’appareiller 

l’enfant, de fournir une prothèse adaptée à son pied mal formé ou mal positionné.  

Mais amputer ce pied permet de proposer une prothèse plus efficace dès l’acquisition de la 

marche, « intégrée » dans le schéma corporel de l’enfant, donc mieux tolérée.  

 

Le parcours de soin préconisé implique une série d’interventions, dans l’objectif d’améliorer 

la qualité de la marche et la posture du corps grâce à une prothèse6, celle-ci vient alors 

compenser l’incapacité, minorer le handicap.      

                                                                            

Si la proposition d’intervention faite aux parents de l’enfant porteur de cette malformation 

n’est pas acceptée, l’enfant sera appareillé avec une prothèse moins bien ajustée, moins   

performante, laissant présager plus de difficultés. 

L’intervention devant être pratiquée dans les premières années de vie de l’enfant, s’il peut 

assister à des discussions, il ne pourra pas décider pour lui-même. 

 

 

 

4. Contexte psychologique 
 

Confier son enfant au corps médical afin que soient mis en œuvre les dispositifs nécessaires à 

l’amélioration de son état physique est une démarche qui peut soulager les parents mais aussi 

générer des angoisses. Celles-ci sont accentuées quand les traitements remodèlent le corps de 

naissance de l’enfant, redoublant ainsi les questionnements des parents sur leurs propres 

capacités d’engendrer, de s’occuper et de bien faire pour leur enfant. 

 

Cet acte chirurgical invasif et irréversible n’est pas anodin sur le plan psychologique. Il met 

les familles face à des décisions angoissantes, mobilise leurs scénarios psychiques et interroge 

souvent la relation du trio enfant-famille-équipe. Dans ce contexte, chaque décision 

                                                           
6 N. Brennetot, V. Savvaki, C. Linden Meyer, « la clinique de la malformation de membre et de l’appareillage 
prothétique : autour d’un cas de décision d’amputation de pied chez une jeune fille », in : Enfance et Psy, érès 
Éditions, 2017. 

Toute amputation est une atteinte à l’intégrité corporelle et pose en ce sens des 

problématiques éthiques.   
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d’amputation ne relève pas uniquement d’une dimension médicotechnique. La dimension 

psychique, à savoir le vécu parental, la culture familiale et la subjectivité de l’enfant y jouent 

également un rôle déterminant7. 

 

Intervenir sur le plan chirurgical pour modifier le corps de naissance d’un enfant suscite chez 

les parents des sentiments de doute, de culpabilité mais aussi d’espoir. Les parents peuvent 

vivre l’opération comme un passage à l’acte, l’amputation comme un acte violent imposé à 

l’enfant, une sorte de punition pour une faute imaginaire. Au contraire d'autres 

représentations peuvent les amener à considérer le chirurgien comme celui qui répare ; or le 

chirurgien ne répare pas, il résèque l’organe mal formé afin de rendre possible un meilleur 

appareillage. 

La décision va être colorée par la place particulière de l’enfant au sein de sa famille. 

L’équilibre familial, particulier à cette famille, sera nécessairement modifié par la décision. 

Il appartient alors aux familles, selon une temporalité qui leur est propre, de reprendre la main 

sur les questions existentielles concernant leur enfant. Il leur faudra cheminer pour pouvoir 

exprimer leur choix, leur désir, et prendre leur décision, conforme ou non à la proposition 

médicale. 

 

5. Contexte philosophique 
 

Ce problème complexe interroge les notions de statut du savoir, de liberté, d’incertitude, 

d’anticipation, et leur mise en pratique dans ce contexte. La philosophie peut aider à trouver 

un point d’équilibre, elle soutient une réflexion complexe, plurifocale sans prendre de position 

absolue ou univoque. 

  

Pour prendre la décision la plus juste possible, le savoir purement scientifique et la définition 

d’un acte dit chirurgical ne suffisent pas.   

Dans cette situation, le dialogue est un élément central. Pour Socrate une décision peut être 

théorisée comme un accouchement (la « maïeutique » socratique). Par la suite, Hegel enrichit 

le concept et envisage la décision conjointe dans son rapport dialectique. C’est la condition 

d’un accord, malgré des points de vue différents. Le respect de l’autonomie de chacun pose 

les bases d’une confiance réciproque fondée sur la mise en commun de savoirs et 

d’expériences différents mais complémentaires. Chacun, dès lors, peut accepter la part 

d’incertitude inhérente à tout exercice de la Médecine. 

 

 

  

 

 

Certains éléments peuvent soutenir la réflexion : 

                                                           
7 Del Vogo, M.J 2003 « La mémoire a corps », Cliniques méditerranéennes, n°14, p.117-26 

L’essentiel, dans le dialogue entre des points de vue complémentaires, est de tendre vers un 

équilibre grâce à la relation qui s’instaure. La prise en compte de la partialité de chacun ne 

sera pas un obstacle à un assentiment libre de chacune des parties. La décision 

thérapeutique sera alors véritablement prise en commun. 
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 Reconnaître que la Médecine n’est pas seulement objet de savoir technique, elle a un 

rapport direct avec la notion éminemment éthique de sagesse puisque s’adressant à un 

sujet. 

 Considérer le propos d’Hannah Arendt : « ce sont des hommes (et des femmes), et non 

pas l’Homme, qui vivent sur terre et habitent le monde ». 

 Ne pas oublier non plus le principe énoncé par Pascal : « le cœur a ses raisons que la 

raison ne connaît pas » 

 S’interroger sur l’importance du dialogue singulier entre la famille et les soignants. 

Seul ce dialogue peut assurer la légitimité d’un acte de prévention, qui comporte une 

incertitude et un certain pari sur l’avenir. 

 Synthétiser dialectiquement le principe général et le particulier pour trouver une 

réponse acceptable pour les parties prenantes.   

 

 

III. Problématique éthique 
 

 L’information   

Une information loyale ne suffit pas pour que les parents puissent prendre leur décision. En 

effet, une décision équilibrée implique pour les parents un choix douloureux, dont les soignant 

sont témoins, voire acteurs. 

Accepter toute la complexité de la situation et vouloir l’envisager en termes d’éthique permet 

la prise en compte des valeurs en présence. Identifier les valeurs en jeu dans l’information, la 

délibération, la décision permet que tous, soignants et parents, soient en mesure d’opérer un 

arbitrage entre des valeurs respectables en elles-mêmes. 

L’information est au cœur des premières rencontres entre les parents et les soignants : 

information sur la malformation et le handicap, sur l’intervention proposée, les suites avec la 

prothèse et les alternatives. L’enjeu de l’information dépasse celui d’avoir accès à des 

éléments factuels. Il affirme aux parents la possibilité d’user de leurs droits, d’avoir les 

moyens de participer aux choix thérapeutiques.   

L’annonce du handicap traumatise. Certains des mots prononcés occasionnent 

immanquablement une sidération des parents qui gêne leur compréhension et entrave leurs 

capacités de choix. La compréhension comporte des aspects cognitifs, symboliques, moraux 

dans un contexte sociétal donné. L’information est reçue en fonction de ce que les parents 

croient, désirent, redoutent malgré un effort de cohérence ou de mise en forme. Elle s’intègre 

à une représentation générale de la société, du milieu, mêlant le réel, le possible… 

Le temps de l’annonce est également un temps difficile à vivre pour les soignants, mais il 

n’est pas de même nature : pour les parents, il s’agit d’une épreuve existentielle, pour les 

soignants, c’est assumer d’apporter de mauvaises nouvelles. 

L’objet de la mise en commun n’est pas de vaincre (convaincre) mais d’aboutir, par cette 

discussion, à un point de vue qui peut alors être partagé, et permet de faire advenir le 

passage du « dia » -du dialogue avec l’autre-, au « cum » -de la décision commune-. 
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De même, l’incertitude sur l’avenir est appréhendée de façon différente par les soignants et les 

parents. Pour les soignants, elle fait partie des contingences, elle est intégrée au raisonnement 

clinique. Au contraire, pour les parents, elle est avant tout source d’angoisse, d’insatisfaction, 

voire de colère … 

La qualité de l’information définit, détermine, incarne la relation soignante dans ce qu’elle est 

vigilante, soutenante, émancipatrice, attentive, pudique s’il le faut. La parole est porteuse de 

la relation, elle engage. L’information est la base d’une possible confiance, de l’alliance entre 

les parents et les soignants. En accordant leur confiance aux médecins, les parents renoncent à 

une certaine autonomie, ce qui peut s’entendre comme un « transfert » de responsabilité.   

 

 

 

Pour chaque situation, de nombreuses questions se posent : est-il bienfaisant de se montrer 

proactif dans le partage de l’information ? La prudence en matière d’information est-elle 

respectueuse de la personne ? Jusqu’où aller dans cette information ? Comment respecter le 

temps nécessaire pour les parents alors que celui-ci n’est souvent pas le même que pour les 

équipes ?  

 

 

 

 

 La délibération  

La délibération des parents se déploie à 2 niveaux : d’une part les échanges avec les soignants, 

d’autre part la démarche réflexive de ces derniers (délibération interne). Il n’y a pas de 

frontière claire entre les différents moments que sont l’information et la délibération.  

La délibération interne pour les parents s’appuie sur des informations reçues, des échanges, 

des lectures, des croyances et ainsi que leurs propres projections. Ils peuvent alors peser les 

arguments, les mettre en perspective, percevoir les limites du raisonnement, évaluer leur 

capacité à s’engager. Il prend en compte le sens qu’ils donnent à la vie, la place qu’ils 

réservent aux soins. 

Pour les parents, cet effort de mise en mots, de mise en forme de leur pensée participe d’un 

processus narratif. Tous ces éléments de narration sont centraux en ce qu’ils sont le support, le 

En se déployant, l'information soutient le processus de délibération qui permettra aux 

parents de peser les bénéfices et risques de leur choix, et les conduira à accepter ou non la 

proposition médicale. 

Une information de qualité, au plan éthique suppose une attention constante à la volonté des 

parents et à leur capacité à exprimer et faire valoir des préférences, des priorités. 

 Si cette démarche s’appuie sur le principe d’autonomie, elle trouve son pendant dans le souci 

d’une bienfaisance respectueuse de la temporalité et des limites des parents.  
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moyen d’exprimer leur autonomie. Cette réflexion leur permettra d’envisager le meilleur 

intérêt pour leur enfant, de faire le deuil d’un membre à jamais perdu, malgré l’incertitude 

quant à l’avenir, quelle que soit la décision finale.   

Pour le soignant, la délibération est sous tendue par l’intention. Elle vise un but : la marche la 

meilleure possible, mais elle s’attache aussi à une vision holistique : la qualité de vie future de 

l’enfant. Les meilleurs intérêts de l’enfant demeurent flous puisqu’il est impossible de prévoir 

avec certitude si l’issue sera bénéfique ou non. Pourtant, c’est bien au nom de la bienfaisance 

que l’équipe de soin propose l’amputation. C’est ce principe qui préside à cette orientation en 

soupesant les bénéfices escomptés sur le plan fonctionnel, mais aussi sur ce qu’on peut 

imaginer en termes de qualité de vie. 

Si sur le plan fonctionnel, les raisons sont claires et faciles à expliciter, d’autres questions 

subsistent …Notre rôle de soignant peut-il nous autoriser, nous légitimer à « évaluer » le 

meilleur intérêt de l’enfant lorsqu’il s’agit de se projeter dans du moyen et long terme ?  Par 

ailleurs, comment définir le meilleur intérêt de l’enfant?  Comment définir la qualité de vie ? 

Ce sont des notions utiles mais sans critères absolus pour les définir ou empreint 

d’incertitudes.  
Pour les soignants, il est difficile d’assumer un rôle de conseil entre bienfaisance et non 

malfaisance. De quelle manière la médecine peut-elle, doit-elle intervenir ? Doit-elle, peut-

elle assumer des décisions qui impactent le corps et (selon la lecture qu’on en fait) améliore, 

répare ou soigne ?   

 

 

 

 

 La décision  

Elle est l’aboutissement d’une délibération, la construction d’une réponse originale à partir de 

la spécificité de chacun des partenaires.   

 La « décision partagée » est le résultat d’une alliance entre les parents et une équipe 

soignante basée sur la confiance, le respect mutuel, la reconnaissance des places et fonctions 

respectives.   

D’un point de vue juridique, la décision partagée n'existe pas. Cependant l’utilisation du 

terme n’est pas dénuée de sens en ce qu’elle vient convoquer une construction qui souligne 

une intention, insiste sur la volonté d’inclure les parents, de trouver avec eux un schéma 

thérapeutique acceptable. Elle s’inscrit dans une démarche globale qui vise à réduire 

l’asymétrie d’une relation, affirmer chaque acte de soin au cœur d’une relation thérapeutique.   

Elle a le mérite à travers sa sémantique particulière de « penser » vraiment la place des 

parents tout au long de la prise en charge. 

 

 

Le questionnement des soignants intègre une réflexion sur les limites de leur champ 

d’exercice et plus globalement sur les limites du rôle de la médecine 
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La sidération, le sentiment de ne pouvoir surmonter l’inconnu, les enjeux familiaux ou encore 

la volonté de ne pas porter le poids d’une décision lourde de conséquences peut amener les 

parents à prendre une autre orientation. L’option, pour ces parents blessés, désemparés, peut 

alors être de s’en remettre à l’équipe soignante.   

Dans ce cas, les parents renoncent à une part de leur autonomie, ce qui peut s’entendre 

comme un « transfert » de responsabilité, et la décision « partagée » s’entend alors comme le 

consentement, ou l’assentiment à une décision médicale.  

L'autonomie n’a pas le sens d’une indépendance totale et obligatoire, mais d’un rapport 

dynamique à l’autre.  Le soutien de l'équipe, une proximité respectueuse du médecin à l’égard 

des parents peut aider à accepter le doute, surmonter les difficultés et envisager de nouvelles 

perspectives. Cet accompagnement fondé sur l’écoute soutient leur processus de réflexion, 

s’ajuste à leur temporalité, à l’expression d’un choix qu’il soit en faveur de la proposition ou 

non.  Le refus d’amputation n’est pas un refus de soin. Il engage les soignants sur un 

accompagnement respectueux et adapté. 

 

Cette étape s’accompagne d’un moment particulièrement sensible, celui du renoncement. 

Chacun de sa place et en fonction de ses capacités va devoir renoncer à un idéal. Qu’il 

s’agisse d’un idéal de soin pour les soignants, d’un idéal de vie des parents pour leur enfant, la 

réalité du handicap va contraindre les différents protagonistes à y renoncer. Ce moment est 

essentiel dans la démarche de réflexion ; il est par essence un moment éthique qui permet de 

s’engager, de s’ouvrir vers l’avenir.  C’est à partir de ce moment, de ce renoncement que 

pourra être pensé un projet de soin adapté fondé sur la balance entre le respect des principes 

d’autonomie, de bienfaisance ou de non malfaisance. Ainsi, la décision prise pourra être 

assumée. 
 
 

 

La décision partagée, démarche éthique et non juridique, ne repose pas sur une relation 

horizontale entre les différents intervenants que sont le médecin et la famille : ils n’ont ni 

les mêmes savoirs, ni les mêmes compétences. Les médecins ont un savoir scientifique, 

une expérience, les parents ont la connaissance du contexte dans lequel va vivre, grandir 

leur enfant. Ils sont porteurs de valeurs, de « vérités » propres à leur histoire familiale. La 

décision appartient donc aux parents, soutenus par une équipe qui leur reconnaît leur 

liberté et autonomie décisionnelle. 

La décision est le résultat d’une alliance entre les parents et une équipe soignante basée sur 

la confiance, le respect mutuel, la reconnaissance des places et fonctions respectives de 

chacun. Elle est l’aboutissement de la délibération, la construction d’une réponse originale 

à partir de la spécificité de chacun. 
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IV. Conclusion 
 

Chez l’enfant, l’amputation d’un membre alors que le pronostic vital n’est pas engagé est 

toujours choquante et cette décision ne va pas de soi.  

Les parents confrontés à une telle proposition se retrouvent face à des enjeux radicaux, des 

questionnements douloureux, des conflits internes complexes. Les décisions, fondées sur ce 

que serait la recherche du meilleur intérêt de l’enfant sont risquées et empreintes 

d’incertitude. 

Les enjeux éthiques sont à penser, identifier tout au long d’un processus délicat, en amont de 

la décision qui va de l’annonce, la proposition de soin, à l’information, la délibération. 

 

Même s’il est difficile de trouver la juste place pour l’équipe soignante par rapport 

aux parents, dans le choix médical éprouvant, concernant leur enfant, l’équilibre est à trouver 

entre un professionnalisme froid qui tient l’autre à distance, mais protège, et une gentillesse 

néfaste qui le prive de sa liberté, de ses possibilités de choix et le met dans une position de 

soumission.  

 

L’équipe soignante est face à une tension entre des valeurs contradictoires : liberté/ autonomie 

versus aide/ soutien. La relation soignant-soigné, clé de voute du soin, aide à trouver l’attitude 

juste qui se situe entre deux extrêmes tous deux délétères : paternalisme autoritaire versus non 

engagement qui laisse des parents sans repères, source d’angoisse, de désorientation. 

 

La relation soignant-soigné s’appuie sur le principe du respect de la personne, de 

son autonomie. Elle guide dans l’identification des valeurs, préférences, ressources, elle 

soutient un modèle de décision fondé sur l’échange d’informations et la délibération. 

 

Prendre part à un choix difficile sur le plan éthique, c’est construire ensemble une 

réponse originale basée sur le respect des compétences, des vécus, des perceptions de chacun, 

c’est laisser du temps à la réflexion, à la délibération, c’est accepter de partager des 

vulnérabilités, des responsabilités. 

C’est parfois pour une équipe accepter et accompagner une décision qui ne lui convient pas. 
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V. Annexes    
 

 

 Code civil 

 
Article 16-1 

Le respect dû au corps humain ne cesse pas avec la mort. 

Les restes des personnes décédées, y compris les cendres de celles dont le corps a donné lieu à 
crémation, doivent être traités avec respect, dignité et décence. 

 

Article 16-3 

Il ne peut être porté atteinte à l'intégrité du corps humain qu'en cas de nécessité médicale pour la 
personne ou à titre exceptionnel dans l'intérêt thérapeutique d'autrui. 

Le consentement de l'intéressé doit être recueilli préalablement hors le cas où son état rend 
nécessaire une intervention thérapeutique à laquelle il n'est pas à même de consentir 

 

Article 371-1 

L'autorité parentale est un ensemble de droits et de devoirs ayant pour finalité l'intérêt de l'enfant. 

Elle appartient aux père et mère jusqu'à la majorité ou l'émancipation de l'enfant pour le protéger 
dans sa sécurité, sa santé et sa moralité, pour assurer son éducation et permettre son 
développement, dans le respect dû à sa personne. 

Les parents associent l'enfant aux décisions qui le concernent, selon son âge et son degré de 
maturité. 

 

 Code de santé publique 

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de 

santé  

« Art. L. 1111-2. - Toute personne a le droit d'être informée sur son état de santé. Cette 

information porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont 

proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou 

graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et 

sur les conséquences prévisibles en cas de refus. Lorsque, postérieurement à l'exécution des 

investigations, traitements ou actions de prévention, des risques nouveaux sont identifiés, la 

personne concernée doit en être informée, sauf en cas d'impossibilité de la retrouver. 

« Cette information incombe à tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et 

dans le respect des règles professionnelles qui lui sont applicables. Seules l'urgence ou 

l'impossibilité d'informer peuvent l'en dispenser. 

https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000227015
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000227015
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« Cette information est délivrée au cours d'un entretien individuel. 

« La volonté d'une personne d'être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic doit 

être respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés à un risque de transmission. 

« Les droits des mineurs ou des majeurs sous tutelle mentionnés au présent article sont exercés, 

selon les cas, par les titulaires de l'autorité parentale ou par le tuteur. Ceux-ci reçoivent 

l'information prévue par le présent article, sous réserve des dispositions de l'article L. 1111-5. Les 

intéressés ont le droit de recevoir eux-mêmes une information et de participer à la prise de 

décision les concernant, d'une manière adaptée soit à leur degré de maturité s'agissant des 

mineurs, soit à leurs facultés de discernement s'agissant des majeurs sous tutelle. 

 

« Art. L. 1111-4. - Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des 

informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. 

« Le médecin doit respecter la volonté de la personne après l'avoir informée des conséquences 

de ses choix. Si la volonté de la personne de refuser ou d'interrompre un traitement met sa vie en 

danger, le médecin doit tout mettre en œuvre pour la convaincre d'accepter les soins 

indispensables. 

« Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et 

éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. 
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