
Florence JOUNIS-JAHAN

infirmière-puéricultrice, équipe ressource régionale de soins palliatifs pédiatriques 
(ERRSPP) Pays de La Loire

De l'usage des concepts d'autonomie, 
de discernement, et de volonté du 
mineur en situation palliative, en 

France, en 2024

1



Cadre légal en pédiatrie

• Chez le mineur, les concepts:
 De volonté
 De discernement 
 D’autonomie 
 De capacité d’autodétermination 

• Contexte d’OD et de LAT
• Notion d’intérêt supérieur de l’enfant
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Situation de Stan

• 15 ans atteint d’une tumeur osseuse
• Progression tumorale
• Proposition de chimiothérapie palliative:
 Refus de Stan
 Choix des parents

• Tiraillement de l’équipe référente:
  décision parentale                  RESPECT                volonté de Stan
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Situation de Stan

3 enjeux:

•  Respecter l’autonomie et la capacité d’autodétermination du mineur

• Tenir compte de l’autorité parentale

• Travailler le paradoxe éthique
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Quelle issue?
Construire un processus décisionnel:

• Recherche de repères:                    Mineur
                                                                 

                                     Parents                                       Soignants
Tissage

relationnel
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Quelles issues?

Construire un processus décisionnel:
• En pratique : 
Dialogue
Pluridisciplinarité
Regard tiers

• Pistes:
Ateliers informatifs
Extension de la personne de confiance
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Pour conclure

• Articulation des différents cadres en question
 Respect des besoins de chacun

• L’enjeu de la démarche décisionnelle
 Reconnaissance de la place du mineur
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