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LA PRISE DE DÉCISIONS EN CAS D’INCAPACITÉ DE 
DISCERNEMENT – QUI DÉCIDE ET 

SELON QUELS CRITÈRES?  
 



SITUATION DE SOINS AUX HUG 
Patrick, jeune homme de 28 ans, connu pour un handicap 
mental modéré à sévère, dyscommunicant, atteint de 
surdité profonde, sans autre antécédent médico-chirurgical, 
vit en institution socio-éducative 
  En 2-3 semaines: toux, difficultés croissantes à respirer et à 

dormir 
  Etat fébrile à 39.2°, auscultation pulmonaire anormale 
  Radiographie pulmonaire: poumon blanc à droite 
  Hospitalisé en urgence aux HUG 

Diagnostics: infection pulmonaire et suspicion de cancer  



SITUATION DE SOINS AUX HUG 
Histoire familiale 
  Père décédé à l’âge de 34 ans d’un cancer pulmonaire 
  Mère, représentante légale: curatelle de portée générale 

  Ne veut pas voir mourir son fils comme elle a vu mourir son mari 

Propositions thérapeutiques 
  Traitement de l’infection pulmonaire par antibiotiques 
intraveineux 
  Anxiolytiques et Oxygène 
  Poursuite des investigations (scanner, ponction pleurale, 
biopsie, autres) à la recherche d’une tumeur primaire 



SITUATION DE SOINS AUX HUG 
Evolution 
  Mauvaise réponse à 3 cures d’antibiotiques 
  Toujours plus essoufflé, moins confortable, plus anxieux 
  Séjour en unité de soins intermédiaires 

Propositions thérapeutiques 
  Chirurgie thoracique sous anesthésie générale pour 
drainer l’infection et identifier la nature de la tumeur 

Au final 
  Mère refuse la chirurgie 
  Médecins se décident pour des soins de confort 

Patrick décède aux HUG 2 jours plus tard 



QUELLES DIFFICULTÉS? 
1.  Est-ce que Patrick a bénéficié de la même prise en 

soins qu’un patient ordinaire?  
2.  Comment aurait-on pu lui expliquer la situation 

pour lui permettre de participer à la prise de 
décision?  

3.  Est-ce que les médecins ne se sont pas réfugiés 
derrière la décision de la mère, sachant qu’il y avait 
un traitement potentiel?  

4.  Est-ce que toutes les personnes concernées ont 
été impliquées dans le processus décisionnel?  

5.  Les infirmières ont-elles favorisé la participation de 
Patrick aux décisions le concernant?  



QUELLES DIFFICULTÉS? 

1.  Est-ce que Patrick a bénéficié de la même prise 
en soins qu’un patient ordinaire?   



QUELLES DIFFICULTÉS? 
1.  Est-ce que Paul a bénéficié de la même prise en 

soins qu’un patient ordinaire?   
1.  Est-ce que Paul a bénéficié de la même prise en 

soins qu’un patient ordinaire?   



PROJET 
HANDICAP HUG 

Quelles difficultés? 
2.  Comment aurait-on pu 

lui expliquer la 
situation pour lui 
permettre de participer 
à la prise de décision?  

Fiche	d’admission	HUG	





SANTÉ BD 

www.santebd.org	



QUELLES DIFFICULTÉS? 
3.  Est-ce que les médecins ne se sont pas réfugiés 

derrière la décision de la mère sachant qu’il y avait 
un traitement potentiel? 

4.  Est-ce que toutes les personnes concernées ont 
étés impliquées dans le processus décisionnel?  

•  Personnes ressources: 
•  Médecin référent Handicap 
•  Infirmière référente Handicap 
•  Liens avec le réseau: personnel socio-éducatif des 

institutions, médecins traitants, infirmières 
•  http://www.hug-ge.ch/bien-accueilli-avec-son-

handicap 
•  Commission d’éthique clinique / Charte HUG 
 



QUELLES DIFFICULTÉS? 
5.  Les infirmières ont-elles favorisé la 

participation de Patrick aux décisions le 
concernant?  
  Problèmes de: 

 Connaissances sur le handicap mental et le 
polyhandicap 
  Identification du handicap non-visible 
 Communication 
  Identification des enjeux éthiques 





QUELLES DIFFICULTÉS? 

Formation Handicap HUG 
  3 niveaux  
 Sensibilisation 
 Journée d’introduction  
 4 journées d’approfondissement 

 



MERCI DE VOTRE ATTENTION ! 


