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Activités:
• normatives
• Suivi (monitoring)
• Coopération (assistance technique)

Le Conseil de l’Europe

• 1949
• Promotion des droits humains, la 

démocratie, l’État de droit
• 46 États membres
• 700 millions d’habitants
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Normes juridiques
• 220+ conventions
• + autres instruments non-

contraignants

Le Conseil de l’Europe

Une pluralité d’entités:

o Secrétaire Général
o Comité des Ministres
o Assemblée parlementaire
o Congrès des pouvoirs locaux et régionaux

o Cour européenne des droits de l’homme
o Commissaire aux droits de l’homme
o Organes de suivi and de conseil



Le Conseil de l’Europe et les droits des enfants

• 150 millions d’enfants dans les États membres

• Des conventions spécialisées
• Protection 

• contre l’exploitation sexuelle et les abus
• dans le cadre de procédures d’adoption, de 

placement, de séparation parentale, etc. 

• Comités intergouvernementaux
• Comité directeur pour les droits des enfants
• Comité de Lanzarote
• Groupe de consultation Group pour les enfants d’Ukraine
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Le Conseil de l’Europe et la santé

• Des conventions spécialisées
• « Convention d’Oviedo » - protection des droits humains dans 

les domaines de la santé et de la médecine
• MEDICRIME – protection contre la contrefaçon des produits 

médicaux et les infractions similaires menaçant la santé 
publique

• EDQM (Direction européenne pour la qualité des médicaments et 
des soins de santé, ou Pharmacopée) - assure la qualité des 
médicaments, en élaborant des normes qualité internationales

• Un « droit à la santé »? CEDH et Charte sociale.
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Children’s 
rights

Droits des enfants et santé
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Guide sur la participation des enfants
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Pourquoi?
• Reconnaissance d’un droit à la participation
• Reconnaissance des bénéfices de la participation
• Décalage entre la théorie et la pratique
• Des pratiques inégales (aléatoire)
• Manque d’outils et de formation

Objectifs
• Promouvoir et améliorer la participation des enfants
• Soutenir les professionnels de santé 
• Rappel du cadre, principes-clés
• Partage de ressources et de pratiques



Guide sur la participation des enfants
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Cible
• Professionnels de santé, responsables des politiques publiques, 

parents, entourage

Auteurs
• Groupe de redaction: members de comités intergouvernementaux

CDENF/CDBIO + experts indépendants
• Comité directeur pour les droits des enfants (CDENF)
• Comité directeur pour les droits humains dans les domaines de la santé 

et de la biomédecine (CDBIO)

Méthodologie 
• Appels à bonnes pratiques auprès des délégations des États members
• Consultations externes, y compris enfants
• Adoption en plénière



Guide sur la participation des enfants
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Structure:

 Cadre juridique et conceptuel

 Processus de la prise de décision: étapes et acteurs

 État des lieux

 Pistes d’amélioration de la participation des enfants

 La gestion des différences de points de vue et désaccords

 La participation collective des enfants



Cadre juridique - Sources du droit international:
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• Convention internationale des droits de l’enfants (CIDE) - article 12 (droit 
d’être entendu, droit à participation)

+ Observation Générale n°12

• Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine (« Convention 
d’Oviedo ») - articles 5 et 6

+ Protocoles additionnels relatifs:
- à la recherche biomédicale (article 15) 
- aux tests génétiques à des fins médicales (articles 10, 12)

• Règlement UE 536/2014 sur les essais cliniques

• Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes
handicapées (CDPH)



Cadre juridique - Dispositions principales du droit 
international:
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 Une intervention sur la santé d’un enfant, qui n’a pas, selon la loi, la capacité
de consentir, requiert l’autorisation d’un représentant, généralement le ou les
parents.

 Mais, dans tous les cas, les enfants ont le droit d’être informés et de donner
leur avis.

 Leur avis doit être pris en compte. Le poids accordé à leurs opinions augmente
avec l’âge et la maturité.

 Les décisions doivent toujours être prises dans l’intérêt supérieur de l’enfant.

 Cela vaut pour tous les enfants, y compris porteurs de handicap, que l’on doit
aider à exercer ce droit.

 La recherche médicale ne peut être effectuée sur un enfant qui s’y oppose
explicitement, même si ses parents/représentants l’ont autorisée.

 Les tests génétiques sur un enfant doivent en principe être reportés, à moins
que le report soit préjudiciable à sa santé.



Que dit le droit interne dans les Etats membres?
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• Consentement
• Critère de l’âge (âge de la majorité ou plus jeune)
• Critère de capacité
• Mélange de plusieurs critères

• Selon le type de decision à prendre

• Droit des enfants à être informés et à exprimer son avis:

• explicitement garanti à tous les enfants

• Seulement à partir d’un certain âge

• Seulement si capacité / maturité suffisante

• Parfois la loi n’est pas explicite ou elle est silencieuse



La prise de décision concernant les enfants
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Elle est:

… un processus

… progressive

Pour l’améliorer, il faut:
• Mieux informer les enfants
• Favoriser, encourager, soutenir leur expression
• Mieux prendre en compte leur avis

… partagée



L’information
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• Doit être adaptée – aux besoins de l’enfant, son âge, ses capacités, 
ses préférences.

• Contenu
• Information sur le traitement / la procédure, y compris 

bénéfices attendus / risques
• Information sur les droits et la prise de décision

• Forme
• oral/écrit, formats et supports variés, « child-friendly », 

besoins spécifiques, vocabulaire (ni… ni…)

• Les mauvaises nouvelles: dire ou ne pas dire/ comment dire

• Coordination



• Chartes de soins de santé pédiatriques -
Portugal, Irlande, Pologne
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 Exemples / bonnes pratiques



16

• Charte EACH
European Association for Children in Hospital and Healthcare

 Exemple / bonne pratique
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 Exemple / bonne pratique
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• Le consentement des mineurs pour la recherche

. 

Source: CHUV – Centre hospitalier 
du canton de Vaud - Suisse

• Poster illustré, fascicule et vidéo
• Formulaires de consentement différenciés (selon l’âge)

 Exemple / bonne pratique
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• Information adaptée

 Exemple / bonne pratique
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• Jeux et applications

 Exemple / bonne pratique
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21https://www.coe.int

• Version adaptée du Guide



Favoriser l’expression des enfants

• Communication 
• Personnalisation
• Encourager
• Ecoute active / questionnement actif
• En tête à tête ou accompagné
• Honnêteté et transparence

• Un environnement physique propice

• Respect du temps / des besoins de l’enfant

• Formation du personnel

• Coordination des équipes
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 Exemple / bonne pratique



La prise en compte de l’avis de l’enfant dans la 
décision
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• Ce que pense et souhaite l’enfant doit être pris au sérieux et influer la 
decision.

• Cela vaut pour toutes les décisions (petites/grandes). Un enfant peut
contribuer à une decision complexe.

• Prendre en compte l’avis de l’enfant n’est pas forcément suivre son avis ou 
aller dans son sens.

• Toujours expliquer la décision finale

• La nature evolutive des capacités de l’enfant est à prendre en compte.
• Comment « mesurer » la capacité de l’enfant (competency)?

• Comment déterminer le meilleur intérêt de l’enfant? 
• divers facteurs, pas de recette unique
• droit à un futur « ouvert »



• Lignes directrices
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 Exemple / bonne pratique



• Lignes directrices
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 Exemple / bonne pratique



Différences de points de vue et désaccords
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• Sont inévitables et relativement fréquentes dans la pratique médicale
quotidienne

• Certaines situations peuvent paraître anodines, mais sont importantes
pour les enfants

• D’autres situations sont plus complexes, avec des implications importantes

Exemples de situations pouvant être source de désaccord: 
• Partage d’information à caractère médical (par exemple, replit un 

questionnaire de santé) 
• Vaccination – par exemple, HPV ou COVID-19
• Actes / procédures d’urgence
• Implications graves pour la santé ou la survie



Différences de points de vue et désaccords
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• Les principes fondés sur les droits peuvent aider à prendre les bonnes
decisions – dans le meilleur intérêt de l’enfant

• Parfois la capacité et la volonté des professionnels à promouvoir la 
participation des enfants sont mises à rude épreuve

• Les soignants/professionnels de santé ont pour devoir de protéger le droit de 
l’enfant à la participation et doivent la rendre possible

• Il ne s’agit pas pour eux de prendre parti



Différences de points de vue et désaccords
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• Même lorsque la décision finale est non-négociable, et qu’elle ne reflète pas le 
souhait de l’enfant

• Il y a souvent plusieurs niveaux de décisions pour une action.
• Il est toujours possible de laisser un enfant choisir entre plusieurs options 

(choix de la position, quel côté, à quelle moment de la journée) = 
sentiment de contrôle.

Autres voies pour gérer les désaccords / conflits:

• Médiation

• Consultations / conseils (counselling)

• Comités d’éthique clinique
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Médiation

 Exemples / bonnes pratiques
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• Comités d’éthique en pédiatrie

 Exemple / bonne pratique



La participation collective des enfants
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L’objet principal du guide porte sur la participation des enfants aux 
decisions individuelles concernant leur santé.

Néanmoins, la participation collective des enfants permet d’éclairer les 
décisions concernant:

• le développement de politiques 

• le fonctionnement des services et leur planification

• l’évaluation des services et des pratiques

«Les Etats parties devraient prendre des mesures tendant à donner aux enfants la possibilité d’exposer leur
opinion et leur vécu dans le cadre de la formulation des plans et programmes relatifs aux services en
rapport avec leur santé et leur développement. Leur opinion devrait être sollicitée au sujet de tous les
domaines de la santé (…) »

Observation Générale n°12 de la CIDE



La participation collective des enfants: sous 
quelles formes?
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• Retours d’experiences de soins, à systématiser.
• Conseils d’enfants, groupes de consultation de jeunes, par exemple

groupes YPAG (Young persons advisory groups) dans le cadre de la 
recherche.

Fonctionnent mieux si intégrés aux institutions.

Participation des enfants pour concevoir:
• les programmes de formations pour professionnels de santé
• du matériel d’information
• de nouveaux locaux et installations



Comment intégrer la participation des enfants et 
les droits des enfants dans la pratique quotidienne?
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“An idea without a plan is just a dream”

• La participation des enfants doit être reconnue comme un facteur de la 
qualité des soins

• Nécessité d’un plan d’intégration

• Elle doit se traduire en politiques et en procédures standardisées et 
protocoles

• Nomination de personnes responsables de la mise en œuvre

• Formation du personnel

• Suivi et évaluation des pratiques et des expériences patients



Mesurer la participation des enfants
“On compte ce qui compte”
“Pas de donnée, pas de problème”
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Exemple
provenant du 
Royaume-
Uni (NHS)

 Exemple / bonne pratique



Conclusion
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• La participation des enfants requiert une approche volontaire et 
doit être portée.

• Les enfants ont besoin d’espace, de temps, de soutien, 
d’information, d’explications, d’opportunités pour s’exprimer…

• Ce n’est pas du “tout ou rien”, s’inscrit dans un continuum.

• Leur participation peut être soutenue de différentes manières et à 
tous les niveaux.

• Communication, empathie, respect mutuel sont primordiaux.

• Pas de recette unique, approche personnalisée.

• Le processus menant à la décision peut s’avérer tout aussi important 
que la decision finale. 
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Merci pour votre écoute
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dgi-cdbio@coe.int

aureliepasquier@coe.int

A.Clarke@savethechildren.org.uk


