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droits des malades, information et responsabilité

La gestion du retrait de la cerivastatine cet été pour-
rait être un excellent cas d’école… de ce qu’il ne faut 
pas faire. De l’absence de toute information vers les 
professionnels à la négligence des données pourtant 
disponibles qui auraient permis d’anticiper, en passant par 
le désarroi dans lequel ont été plongés des utilisateurs 
du produit, tout démontre que l’enjeu essentiel est 
moins la quantité d’informations que les conditions 
auxquelles on y accède et leur validation. Comment en 
effet développer une pédagogie du risque sans réfl échir à 
l’organisation de l’expertise et au passage de l’expertise 
à la décision ?

C’est du développement des lieux de dialogue et de 
rencontre entre acteurs qu’émergeront des solutions.

Si l’on en appelle souvent à la responsabilité des 
acteurs, on oublie fréquemment de se doter des outils 
qui, en amont, peuvent réduire l’asymétrie d’informa-
tion. C’est pourtant ainsi que l’on peut sortir du débat 
réducteur entre ceux qui ne croient qu’aux mécanismes 
de responsabilisation fi nancière individuelle et ceux qui 
refusent tout mécanisme régulateur au nom du droit à 
la santé. La responsabilité partagée, de plus en plus 
souvent évoquée dans les réfl exions sur les réformes à 
mettre en œuvre, mérite pourtant mieux que de rester 
une formule vide de sens.

Au-delà de la contribution à la réfl exion, ce dossier 
insiste sur les outils qu’il faut dorénavant développer pour 
passer du discours à une mise en œuvre quotidienne 
auprès des malades.

L’exemple du Mac Lean Center illustre parfaitement ce 
que peut être, dans le domaine éthique, une démarche 
concrète au chevet du malade. En complément des 
indispensables réfl exions du Comité consultatif national 
d’éthique ou des recommandations de bonne pratique, 
nous avons besoin de tels outils, concrets, permettant 
de répondre aux problèmes qui se posent tous les jours 
dans notre système de soins. C’est de notre capacité 
à créer ces outils que dépendra le devenir de cette 
démarche nouvelle qui transforme la personne malade 
d’objet en sujet.

Le cloisonnement, la spécialisation, souvent jugée 
excessive mais conséquence du progrès des connais-
sances, nécessitent le développement d’approches 
transversales. C’est une évidence constamment rappelée 
mais peut-être a-t-on parfois tendance à oublier que le 
meilleur vecteur de cette transversalité, c’est le malade 
lui-même.

Il apporte ainsi une expertise indispensable à l’évo-
lution et à la transformation du système de santé. 

Usager, citoyen ou 
consommateur ?

L’ identité du malade est entrée dans un débat 
qui paraissait marginal il y a encore peu. Il y a 
vingt ans, ce thème n’intéressait que quelques 

rares professionnels de la médecine, critiques de leur 
pratique. L’ampleur réelle n’intervient que dans le courant 
des années quatre-vingt avec l’émergence de collectifs 
de malades, en particulier en réaction au sida. D’autres 
associations se sont constituées depuis en prenant 
comme modèles celles sur le sida. Aujourd’hui, ce tissu 
associatif d’un genre nouveau est suffi samment affi rmé 
pour soutenir la comparaison avec d’autres, comme les 
consommateurs.

De nature plus politique et institutionnelle, une autre 
impulsion a également favorisé l’expression des attentes 
identitaires des malades. En effet, à la fi n des années 
quatre-vingt-dix, le gouvernement dit sa volonté de placer 
le malade au centre du dispositif de soins. L’idéal de la 
démocratie sanitaire parvenait à son expression politi-
que. On trouve la trace de cette intention politique et 
institutionnelle dans la synthèse des États généraux de la 
santé (1998-1999) ; la lecture du rapport Caniard (2000) ; 
l’écriture de la loi sur le droit des malades (2001).

À partir de là, il est possible de dire que des conver-
gences ont été permises entre la volonté associative 
et l’intention politique et gouvernementale de la fi n des 
années quatre-vingt-dix. Cette rencontre aurait surtout 
permis d’écrire le projet de loi sur « les droits des malades 
et la qualité du système de santé ». Étape importante, 
car la fonction du droit est aussi de fi ger dans la loi et 
les règlements les avancées idéologiques du moment. 
Considérons pourtant qu’une seule loi ne saurait résou-
dre l’immense diversité des questions posées par les 
collectifs de malades. Cette réserve étant émise, reste 
à décrire les attentes auxquelles elle répond, comme 
les identités qu’elle légitime dans leur droit de paraître, 
avant d’évoquer les pratiques sociales que la loi réforme 
ou que son application fera naître.

Nommer le malade autrement, parlant selon les cas 
d’un usager, d’un consommateur ou d’un citoyen, est 
de ce point de vue révélateur de la diffi culté de prendre 
en charge toutes les questions posées par un malade 
contestataire, revendicatif et organisé en collectifs.

Une confrontation permanente et des convergences 
ponctuelles
Il existe une communauté d’intérêts qui permet occa-
sionnellement aux logiques associatives de se rapprocher 
de celles de l’État, y compris après des périodes de 
vives tensions ou dans des situations de crise. L’histoire 
récente de la lutte contre le sida le rappelle. Durant une 
décennie au moins, de 1985 à 1995, les associations 
de malades du sida, tant à Paris qu’en province, ont 
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Droits des malades

L a notion de droits de l’enfant est 
récente. Elle s’appuie sur différents 

textes internationaux, dont la Conven-
tion de l’ONU, dite « de New-York » 
(1991), la Charte des droits de l’enfant 
hospitalisé de l’Unesco (1989), et plus 
récemment la Convention sur les droits 
de l’homme et la biomédecine adoptée 
par les États membres du Conseil de 
l’Europe à Oviedo le 4 avril 1997. Elle 
recouvre certes le droit applicable à 
l’enfant, mais aussi, plus largement, 
les droits reconnus par la société aux 
enfants. Les « droits de l’enfant » témoi-
gnent en effet d’un changement de 
perspective : plutôt que la formulation 
en négatif de droits que les adultes 
ont sur les mineurs, ils envisagent 
la situation de l’enfant du point de 
vue de celui-ci et, autant que possi-
ble, en tenant compte de sa volonté 
(F. Dekeuwer-Défossez).

Les droits de l’enfant s’inscrivent 
néanmoins dans un cadre juridique qui 
place l’enfant sous l’autorité de ses 
parents ou des personnes qui en tien-
nent lieu. Cette autorité parentale se 
défi nit comme un ensemble de droits et 
de devoirs que les père et mère exer-
cent dans l’intérêt de leur enfant jus-
qu’à sa majorité ou son émancipation 
(Code civil, art. 371-1 et s.). En matière 
sanitaire, les parents représentent le 
mineur et leur consentement est requis 
pour les soins, la participation à une 
recherche biomédicale, un prélèvement 
d’organes ou pour toute autre décision 
thérapeutique. Leur pouvoir n’est tou-
tefois pas absolu.

Le consentement aux soins
Il revient aux titulaires de l’autorité 
parentale de consentir aux soins 
donnés au mineur. Les parents doi-
vent en conséquence être destinataires 
de l’information médicale censée les 
mettre en mesure d’accepter ou de 
refuser le traitement proposé.

Le Code de déontologie médicale pré-
cise toutefois que « si l’avis (du mineur) 
peut être recueilli, le médecin doit en 
tenir compte dans toute la mesure du 
possible » (art. 42). La même obligation 
fi gure dans la Convention d’Oviedo qui 
prévoit que « l’avis du mineur est pris 
en considération comme un facteur de 
plus en plus déterminant en fonction de 
son âge et de son degré de maturité » 
(art. 6). L’obligation d’information et de 
recueil du consentement des parents 
ne dispense donc pas le médecin, en 
tenant compte de l’âge du mineur et 
de ses facultés de compréhension, de 
l’informer, de répondre à ses interro-
gations et d’obtenir son adhésion aux 
soins.

Les soins anonymes
La loi a prévu des circonstances géné-
rales dans lesquelles l’anonymat est 
préservé. L’identité et l’âge des patients 
demeurant dans ces cas inconnus, des 
mineurs non émancipés peuvent être 
pris en charge sans le consentement de 
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placé l’État face à ses responsabilités dans sa capacité 
à mobiliser tous les moyens dont il disposait pour arrêter 
ou au moins ralentir la contamination. La succession 
des majorités gouvernementales n’a jamais changé cette 
donne. Durant cette période, tous les responsables de la 
santé publique ont eu à composer avec les associations de 
malades du sida. Ce faisant, ces dernières ont à plusieurs 
reprises suppléé au défi cit de l’État en menant des actions 
de politique publique. Par exemple en conduisant de 
véritables campagnes d’information pour des populations 
sur lesquelles l’État ne disposait d’aucun relais sociaux. 
Il en va de même aujourd’hui avec les organisations 
humanitaires qui suivent les rave parties et proposent 
sur place du matériel stérile à des consommateurs de 
drogue, voire qui analysent sur place la qualité des produits 
échangés afi n d’éviter des accidents graves.

Toutefois, les associations de malades du sida ont 
très tôt deviné les limites du rôle de relais. Elles ont 
explicitement refusé de s’y cantonner. Dès lors, leur 
posture a été plus contestataire et revendicative, augurant 
du fossé qui allait bientôt séparer la direction des services 
de santé publique et les associations de malades qui 
ne cessaient pas, de leur côté, de croître. Par exemple, 
s’agissant de la lutte contre le sida, les confl its entre 
les pouvoirs publics et les associations ont toujours 
éclaté au moment de défi nir les concepts et les images 

retenus pour une campagne de prévention nationale. 
Dans ce cas, l’intention de faire de la prévention et 
d’endiguer la diffusion du virus ne saurait être mise en 
cause, mais chacun intervient avec une telle différence 
de sensibilité identitaire, et aussi de connaissance du 
malade, que l’accord en devient impossible.

Aujourd’hui se met en place une même trame de rela-
tions ambivalentes entre l’État et les associations de 
malades, mais à une échelle beaucoup plus vaste. Pro-
poser de réaliser la démocratie sanitaire séduit, certes, 
mais n’y change rien, voire accélère le processus. Comme 
l’ont mis en évidence avec une certaine force les États 
généraux de la santé, le malade cherche à occuper l’avant 
scène d’un débat sur les politiques publiques de santé. 
Le propre de son intervention dans cette période et au 
cours de cette manifestation nationale restera d’avoir 
su parler en son nom, sans intermédiaire administratif, 
médical, syndical ou mutualiste. Les collectifs de malades 
ont profi té de l’occasion pour rappeler le drame social 
humain que continue de représenter dans notre pays 
l’entrée dans la maladie grave ou chronique. Par la res-
source qu’elles offrent pour qui sait travailler avec elles, 
ces catégories de l’humain et du social restent aujourd’hui 
centrales pour interpréter les attentes des malades.

Dès lors, ce malade ne saurait être ramené à l’iden-
tité d’un consommateur de santé, alors que d’autres 

Droits de l’enfant en matière de 
santé et autorité parentale ne vont 
pas toujours dans le même sens.
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préfèrent le terme d’usager du système de soins, en 
soi déjà plus précis bien qu’il englobe les non-malades. 
D’autres encore parlent plus volontiers du citoyen, 
défi nissant les malades par des droits et des devoirs 
dans leur rapport à la collectivité nationale. De toute 
évidence, mieux comprendre la dynamique de l’identité 
du malade qui se met en forme sous nos yeux oblige à 
retenir ce dernier axe. Plus que les autres, il nous resitue 
au cœur des relations entre l’État et les associations 
de malades.

Du citoyen au sujet
Le projet de démocratie sanitaire s’appuie sur, et con-
tribue à produire, une conscience citoyenne. Agir avec un 
tel objectif revient à introduire les valeurs de la république 
dans le rapport aux soins et l’organisation sanitaire, 
en particulier l’égalité de traitement, donc des rapports 
égaux entre le soignant et le soigné et la lutte contre les 
inégalités sociales de la prise en charge. De ce dernier 
point de vue, la loi qui incarne la démocratie sanitaire 
reste la couverture médicale universelle (CMU).

Avec la santé pour objet, donc une valeur culturelle, 
la démocratie sanitaire pour objectif politique et les 
associations de malades comme formes organisées 
refl étant les attentes des soignés, mais aussi les poli-
tiques publiques de santé comme manifestation de 

l’action gouvernementale, nous avons sous les yeux les 
principaux éléments et acteurs qui font débat dans le 
champ sanitaire et médical. Surtout, on comprend que 
la réponse possible aux débats qui se sont tramés au 
fi l des avancées vers l’idéal de démocratie sanitaire 
passe aussi par la loi et le droit, sans pourtant que 
cette expression de l’action publique résolve toutes 
les attentes.

Retenons l’exemple récent des malades du cancer*. 
D’une part, parce qu’il est nouveau que ces malades 
interviennent dans l’espace public avec des revendica-
tions qui leur sont propres, mais sur des intentions qui 
les font se rapprocher des malades du sida. D’autre part, 
parce que les malades du cancer posent les principales 
questions qui interrogent les ordres sanitaires aujourd’hui. 
Il s’agit alors de relever une dynamique avant qu’elle 
n’apparaisse dans sa forme organisée, c’est-à-dire reprise 
par un collectif de malades qui aurait nécessairement 
à résoudre ces problèmes d’organisation pour parvenir 
à leur expression.

Cette dynamique est à l’œuvre. Elle interroge au-
delà des acteurs du monde de la santé, soignants ou 

Les droits de l’enfant en matière de santé
leurs parents et à leur insu. Cela concerne 
la prescription et la délivrance de produits 
contraceptifs auprès des centres de planifi -
cation ou d’éducation familiale agréés (Code 
de la santé publique CSP, art. L. 2311-4) ; le 
dépistage et le traitement de certaines mala-
dies sexuellement transmissibles (CSP, art. 
L. 2311-5) ; l’admission des  toxico manes 
se présentant spontanément dans un éta-
blissement de santé (CSP, art. L. 3414-1) ; 
le dépistage du VIH (CSP, art. L. 3121-2) ; 
la possibilité d’accoucher dans le secret 
(Code civil, art. 341-1).

Le refus de soins
Si les parents peuvent refuser des soins 
pour eux-mêmes au titre de leur liberté indi-
viduelle, ils demeurent les garants de la 
santé de leur enfant. En cas de maltraitance 
ou de refus obstiné de soins face à un enfant 
blessé ou malade, le médecin peut saisir 
le procureur de la République au titre de la 
protection de l’enfance en danger (Code civil, 
art. 375 et s. ; décret du 14 janv. 1974, art. 
28). Le juge des enfants, saisi en assistance 
éducative, sera compétent s’il existe un 

confl it à propos de la santé du mineur entre 
les titulaires de l’autorité parentale et le 
médecin et que ce confl it met en danger 
la santé du mineur. Le danger devra pour 
cela être certain, réel et sérieux. Dans un 
premier temps, le juge tentera de jouer un 
rôle de médiateur entre le médecin et les 
titulaires de l’autorité parentale (Code de 
procédure civile, art. 21). En cas d’échec, 
il pourra prendre une décision autoritaire 
portant atteinte à l’exercice des attributs 
de l’autorité parentale. Plusieurs situations 
peuvent ainsi justifi er le recours à l’institution 
judiciaire : pratique de transfusions sangui-
nes nécessaires à la survie de mineurs 
malgré l’opposition des parents pour raisons 
religieuses ; défaillance des parents du 
fait de leur absence ou de l’impossibilité 
de pouvoir les contacter dans les délais 
nécessités par l’intervention médicale ; 
carence des parents s’abstenant de prendre 
position face à la nécessité d’une interven-
tion médicale ou incompétence des parents 
en raison de leur propre état de santé.

Les mineurs s’opposent parfois aux soins 
qui leur sont proposés. Dans ce cas, le méde-

cin doit s’efforcer de les convaincre de la 
nécessité des soins et s’aider des parents. 
Lorsqu’un mineur persiste dans son refus, 
l’admission peut néanmoins être prononcée, 
sur avis médical, à la demande des parents. Il 
en est ainsi en particulier en cas de troubles 
mentaux, la procédure d’admission « à la 
demande d’un tiers » n’ayant pas lieu de 
s’appliquer (CSP, art. L. 3211-10).

Le secret professionnel
Le devoir d’assistance est un principe essen-
tiel de la déontologie médicale (art. 9). Il 
commande de répondre au besoin de soins 
du mineur, même exprimé sous forme con-
fi dentielle. Mais le médecin doit néanmoins 
s’efforcer de prévenir les parents ou le repré-
sentant légal et d’obtenir leur consentement 
(même Code, art. 42). Hors les cas d’ur-
gence, il est cependant laissé au praticien la 
faculté de refuser la consultation au mineur 
venu seul en invoquant une clause de cons-
cience. Mais une fois le médecin engagé 
dans une relation de soins, c’est-à-dire en 
pratique dès la première consultation, le 
secret professionnel s’impose : le médecin 

* Recherche en cours réalisée en partenariat avec la Ligue nationale 
contre le cancer, le PRS « Challenge » du Nord-Pas-de-Calais et le 
comité du Nord (59) de la Ligue contre le cancer.
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institutionnels. Elle atteint l’ensemble de la société, 
comprise comme un ensemble organisé qui repose sur 
des ordres sociaux dans lesquels évolue tout malade. 
Pour les uns, il peut s’agir du monde du travail, pour 
d’autres du monde scolaire, pour tous du marché dont 
tout malade peut se sentir soudainement exclu car ne 
s’y retrouvant pas en terme d’image de soi ou, plus 
radicalement, parce qu’il en est objectivement exclu dès 
lors qu’il se voit refuser un prêt bancaire en raison d’une 
information livrée sur son état de santé. Percevant son 
entrée dans le monde de la maladie et de son traitement, 
qui lui était la plupart du temps inconnu jusqu’alors, 
la personne atteinte d’une maladie grave, ici le cancer, 
se soumet à des protocoles de soins lourds, parfois 
invalidants, dans tous les cas perturbants psychologi-
quement et socialement. Mais aussi, se trouver aussi 
soudainement dans un état de faiblesse, avec la peur 
de la mort à la clé, et entrer dans une réalité désormais 
faite d’incertitude révèlent une sensibilité sociale et 
psychologique ignorée, voire négligée jusqu’alors. Tous 
les malades n’acceptent pas cette perturbation majeure, 
beaucoup la nient et se forcent à la réintégration sociale, 
parfois dissimulent purement et simplement le choc qu’ils 
viennent de ressentir, alors que d’autres, à l’inverse, 
admettent que le désordre qu’ils vivent les oblige à un 
travail de reconstruction du soi psychologique et social. 

C’est en suivant le parcours accompli par ces derniers 
malades que l’on comprend mieux l’interpellation plus 
générale que des collectifs lancent à la société tout 
entière, dans son rapport non plus seulement à la maladie 
qui fait peur, mais aux malades trop souvent ramenés 
aux représentations en circulation sur leur maladie, y 
compris lorsqu’ils se sont dégagés de la maladie ou 
qu’elle s’est stabilisée. Dans ces temps de forte activité 
psychique, doublée du constat de sa possible relégation 
et discrimination, les attentes à l’égard du médical 
gagnent en importance sur des registres qui ne sont pas 
strictement médicaux car ils deviennent aussi sociaux 
et psychologiques. Or, plus l’institution sanitaire tarde 
à prendre la mesure de l’introduction de ces données 
subjectives dans la relation médicale entre un soigné et 
un soignant qui font le vécu de la maladie, par exemple 
en réformant la formation des médecins, plus la crise 
prend de l’ampleur. De ce point de vue, l’institution 
sanitaire est atteinte des mêmes maux que les autres 
institutions républicaines, notamment l’école, la police 
ou la justice, y compris si elle s’est construite différem-
ment historiquement. Le citoyen qui agit en sujet ne 
se conforme plus à des rôles attendus, alors qu’ils ont 
longtemps été structurés par des rapports au pouvoir. 
Il se place au centre et plus en périphérie de la relation 
institutionnelle, estimant en être l’acteur principal. Cela 

Droits des malades

peut être amené à observer le secret vis-à-
vis des parents (rapport du conseil national 
de l’Ordre des médecins sur la conduite à 
tenir face à la découverte d’une séroposi-
tivité au VIH chez un adolescent mineur, 
190e session, 2 avril 1993).

Ce droit au secret ne doit pas être une 
entrave à la protection du mineur en danger 
et plus généralement aux obligations d’as-
sistance à personne en péril. Le Code pénal 
(art. 226-14) et le Code de déontologie 
médicale (art. 44) ont ainsi explicitement 
prévu une dérogation au secret dans les 
cas de mauvais traitements et d’agression 
sexuelle sur mineur. D’autres situations où 
respecter strictement la confi dentialité ris-
querait de mettre en péril la santé du mineur 
(menace suicidaire explicite, découverte 
d’une grossesse…) doivent inviter le méde-
cin à jouer un rôle de médiateur entre le 
mineur et ses parents. Il est exceptionnel en 
pratique que cet aménagement ne permette 
pas la résolution de problèmes délicats.

Les évolutions
Le législateur s’efforce progressivement 

de trouver un nouvel équilibre entre les 
règles de capacité applicables aux person-
nes mineures et les revendications toujours 
plus fortes des « grands adolescents ». 
Ainsi, la récente loi du 4 juillet 2001 relative 
à l’interruption volontaire de grossesse 
et à la contraception, tout en disposant 
qu’en principe le consentement de l’un 
des détenteurs de l’autorité parentale doit 
être recueilli, prévoit un régime dérogatoire 
lorsque la mineure (quel que soit son âge) 
désire garder le secret. Le médecin doit 
d’abord s’efforcer d’obtenir qu’un des titu-
laires de l’autorité parentale soit consulté. À 
défaut, « l’interruption volontaire de grossesse 
ainsi que le actes médicaux et les soins 
qui lui sont liés peuvent être pratiqués à la 
demande de l’intéressée », la mineure devant 
cependant se faire accompagner dans sa 
démarche par une personne majeure qu’elle 
choisit.

Le projet de loi « les droits des malades 
et la qualité du système de santé » (août 
2001) s’inscrit dans la même perspective 
visant à attribuer à l’adolescent une plus 
grande autonomie et un droit spécifi que 

en matière sanitaire. Il prévoit, dans les 
circonstances où un mineur désire être 
soigné sans l’accord de ses parents et où 
l’absence de soins peut entraîner des ris-
ques graves pour sa santé, que le médecin 
puisse, après avoir tenté de le convaincre 
d’informer ses parents et de recueillir leur 
consentement, intervenir sans le consen-
tement parental. L’accompagnement d’une 
personne majeure serait dans ce cas recher-
chée. D’autre part, les mineurs en rupture 
avec leur famille devraient pouvoir se faire 
soigner de leur propre initiative, en cohé-
rence avec le droit à la protection sociale 
personnelle qui leur est ouverte dans le 
cadre de la CMU. L’ensemble de ces dispo-
sitions, si elles aboutissaient, marqueraient 
une infl exion importante de l’exercice de 
l’autorité parentale dans le domaine de la 
santé. 
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est particulièrement net sur la maladie. L’atteinte au 
corps et au psychisme, mais aussi les situations sociales 
pouvant en résulter deviennent les fondements à partir 
desquels se construit la relation à l’organisation sanitaire 
et médicale. Avoir fait de la démocratie sanitaire un 
objectif de politique publique rend plus légitime encore 
le droit des malades à s’exprimer à partir de cette 
expérience vécue.

Une politique du sujet
L’entrée dans la maladie grave pousse à une nouvelle 
perception de soi et des autres, en particulier des 
proches. Les actions les plus simples acquièrent une 
teneur nouvelle. De plus, la fréquentation assidue 
des services de santé et de leurs personnels, mais 
aussi des administrations qui gèrent la situation du 
malade, comme les organismes sociaux, suppose 

L a Cour de cassation, dans un 
arrêt désormais célèbre, a établi 
le 20 mai 1936 la responsabilité 

médicale sur une base contractuelle 
obligeant le médecin à délivrer à son 
malade des soins « non pas quelconques 
mais attentifs, consciencieux, conformes 
aux données acquises de la science ».

Sur cette base, il faut, pour que la res-
ponsabilité d’un médecin soit engagée, 
la présence d’un triptyque : une faute 
(soins non conformes), un dommage et 
un lien de causalité entre la faute et le 
dommage. La doctrine de la cour n’a pas 
varié depuis, elle est périodiquement 
rappelée, souvent avec force comme 
dans le récent arrêt du 8 novembre 2000 
où, en l’absence de faute, le médecin 
ne pouvait être tenu responsable du 
dommage subi par le malade au cours 
d’une intervention chirurgicale.

En contraste avec cette apparente 
continuité, et sans renier le dogme du 
contrat, la jurisprudence a profondément 
modifi é la situation du « malade/victime » 
en lui reconnaissant des droits dans 
deux domaines : droit à l’information, 
droit à la sécurité.

Le 25 février 1997, la Cour de Cas-
sation impose au médecin d’apporter la 
preuve qu’il a bien fourni à son malade 
les informations lui permettant de donner 
un « consentement éclairé » avant tout 
acte médical, c’est-à-dire des informa-
tions « simples, accessibles et loyales », 
selon les termes d’un arrêt plus ancien 
de 1961. Cet arrêt de 1997 est un ren-
versement de situation puisque, aupa-

ravant, c’était au malade de fournir la 
preuve de l’absence d’information, tâche 
quasi impossible, et il est complété par 
trois arrêts qui apportent des précisions 
sur les modalités d’application de l’obli-
gation : « la preuve de cette informa-
tion peut être apportée par tout moyen » 
(17 octobre 1997), « l’information doit 
porter non seulement sur les risques 
graves de l’intervention mais aussi sur 
tous les inconvénients pouvant en résul-
ter » (17 février 1998), « le médecin est 
tenu de donner une information sur les 
risques graves afférant aux investigations 
et soins proposés et il n’est pas dispensé 
de cette obligation par le seul fait que ces 
risques ne se réalisent qu’exceptionnel-
lement » (7 octobre 1998). Ce faisant, la 
cour rompt avec la position antérieure qui 
tenait avant tout compte de la fréquence 
de la complication et non de sa gravité. 
Elle reste par contre dans la règle du 
contrat qui comporte une obligation d’in-
formation, et l’absence de celle-ci est 
alors considérée comme une faute en 
cas d’accident.

Le 29 juin 1999, la Cour de cassation 
a rendu trois arrêts en matière d’infection 
nosocomiale faisant mention, pour le 
médecin ou l’établissement de santé, 
d’une obligation de sécurité. En d’autres 
termes, il est retenu une responsabilité 
alors qu’aucune faute d’asepsie n’a été 
mise en évidence, mais la faute est pré-
sumée puisque le malade était indemne 
de toute infection avant l’intervention. 
Contrairement au devoir d’information 
qui entre dans le cadre de la déonto-
logie médicale (article 35 du Code de 
déontologie) et dont on comprend que 
l’absence soit assimilée à une faute, 
on se trouve ici face à une véritable 
brèche dans la doctrine de l’obligation 
de moyens, d’autant que le groupe des 

infections nosocomiales est loin d’être 
homogène, qu’environ 30 % d’entre 
elles sont totalement inévitables et que 
d’autres sont la conséquence d’une 
faute d’asepsie.

En ce qui concerne la responsabilité 
médicale administrative, celle des hôpi-
taux publics, la jurisprudence du Conseil 
d’État a également évolué au cours de la 
dernière décennie. Elle a parfois précédé 
la jurisprudence civile, par exemple en 
matière d’infection nosocomiale (1988), 
parfois suivi en ce qui concerne l’infor-
mation (5 janvier 2000). L’arrêt le plus 
spectaculaire a été rendu en avril 1993 
dans l’affaire Bianchi puisque, ce jour-là, 
le Conseil d’État a reconnu la respon-
sabilité de l’établissement en l’absence 
de faute, lorsque, et seulement si, des 
conditions strictes sont présentes : acte 
nécessaire, risque connu mais excep-
tionnel, absence de ce risque chez ce 
malade, relation certaine entre l’acte 
et le dommage, et enfi n gravité excep-
tionnelle des séquelles. Les situations 
remplissant tous ces critères sont rares, 
la jurisprudence est donc pauvre, et le 
dernier arrêt date du 27 octobre 2000. 
L’arrêt Bianchi fait date par le fait que 
pour la première fois un pas est franchi 
en direction de la couverture du risque. 
Depuis 1993, il existe donc une diffé-
rence pour le malade qui, pour la même 
intervention et le même dommage, voit 
celui-ci indemnisé uniquement si l’inter-
vention s’est déroulée dans le secteur 
public hospitalier puisque, le 8 novembre 
2000, la Cour de cassation a bien spé-
cifi é « l’aléa n’entre pas dans le champ 
des obligations dont un médecin est con-
tractuellement tenu à l’égard de son 
patient ».

On voit bien, au travers de ces exem-
ples, que les magistrats cherchent avant 

Évolution de la jurisprudence en matière de responsabilité médicale et de droit 
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Les décisions des tribunaux ont 
dégagé l’existence d’un droit à 
l’information et fait évoluer la 
notion de responsabilité.
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l’apprentissage d’un quotidien nouveau. Dans le même 
temps, le rapport des autres à soi malade provoque 
une sensibilité sociale qui pouvait être restée inconnue 
jusqu’alors. L’attention est vive, au point disent de 
nombreux malades du cancer qu’ils ont eu à faire le 
tri autour d’eux, éloignant certains qu’ils ne voulaient 
plus voir ou qui s’éloignaient de leur propre chef, se 
rapprochant ou se laissant approcher par d’autres. 

On comprend alors que les dimensions humaines des 
relations sociales prennent brusquement le pas sur 
toutes les autres considérations, ou du moins que la 
perception de son état de santé mêlera à l’infi ni des 
considérations strictement sociales et subjectives à 
des données médicales objectives. Se sentir projeté 
dans l’incertitude, vivre désormais avec des peurs 
fondamentales, notamment celle de mourir, bouleversent 

Droits des malades

des malades
tout à secourir les victimes, surtout lors-
qu’elles sont gravement atteintes, parfois 
au prix de quelques contorsions juridi-
ques. Il est bien diffi cile en effet de rester 
sur quelques principes fondamentaux 
établis en 1936, même s’ils demeu-
rent toujours valables, il faut aussi tenir 
compte de l’évolution de la médecine 
et de la société. En 1936, la médecine 
était purement clinique, la thérapeutique 
pauvre et peu effi cace et de ce fait peu 
dangereuse, alors que, maintenant, la 
technologie occupe une grande place, la 
thérapeutique est abondante, l’ensem-
ble est effi cace mais non dépourvu de 
risques. Les pratiques étaient autrefois 
solidement implantées et durables, elles 
sont actuellement éphémères et mou-
vantes et les contours de la formule 
« donnée acquise » deviennent diffi ciles à 
cerner. Dans un autre domaine, peut-on 
sérieusement prétendre que la relation 
médecin/malade soit restée insensible 
aux mouvements de la société pendant 
soixante-cinq ans ? On est passé du 
paternalisme bienveillant au partage du 
savoir puisque le malade peut obtenir 
en temps réel les dernières nouveau-
tés scientifi ques et que la médecine 
est devenue l’un des sujets favoris des 
médias. Danger plus présent, connais-
sances plus accessibles, principes de 
précaution évoqués à tout propos sont 
autant de facteurs qui expliquent la crois-
sance des contentieux.

Face à cette dérive, légiférer sur l’aléa 
devient une nécessité pour retrouver 
une certaine sérénité et éviter les iné-
galités pour les victimes entre les deux 
secteurs, public et privé, mais à condition 
de veiller à ce que cette couverture de 
solidarité ne conduise pas à une réaction 
de déresponsabilisation de la part des 
professionnels de santé. 

immanquablement les représentations du monde, de 
soi et des autres, avec lesquelles on peut être parvenu 
à agir jusqu’alors.

Or, là est l’essentiel. Le malade qui accepte sa posi-
tion de faiblesse, non pas simplement pour conquérir 
la guérison en se soumettant à des traitements qu’il 
supporte diffi cilement, mais dans sa vie sociale, interroge 
en retour les organisations sociales instituées sur la 
place qu’elles accordent au faible.

Faire la démocratie sanitaire revient, dès lors, à accor-
der la plus grande place à cette parole et ce regard du 
faible sur le fort, ici celui qui contrôle politiquement 
et scientifi quement le système de soins, et, au-delà, 
celui qui établit les lois et les règlements qui protègent 
le faible.

Aussi, la logique du droit ne saurait s’apparenter 
seulement à une entreprise de protection des victimes, 
comme cela tend par exemple à être le cas avec les 
infections nosocomiales. Elle est de promouvoir les 
droits du sujet, compris ici comme l’expression en 
application des droits fondamentaux de la personne 
humaine. D’où le succès évident auprès des malades 
d’un certain nombre de thèmes comme l’appel à la 
dignité, au respect, l’accès à l’information, la transpa-
rence du système de décisions. Il s’agit là d’exemples 
déjà connus, mais dont on comprend désormais qu’ils 
nourrissent le réfl exe qui place le sujet malade au cœur 
de la relation médicale.

Dès lors, réaliser la démocratie sanitaire ne revient 
pas seulement à faire du malade un acteur autonome 
qui se libérerait des dépendances de la maladie, pas 
plus un consommateur de soins raisonnable, à peine 
un usager responsable, mais un citoyen respecté et 
reconnu dans son droit à être malade, donc protégé 
et garanti. Plus encore, faire la démocratie sanitaire 
suppose d’accorder la plus vive attention à des malades 
brusquement entrés dans des désordres psychologiques 
et sociaux qui abîment. Alors que l’expérience de la 
maladie peut aussi enrichir et renforcer ceux qui ont 
la liberté d’exploiter les registres de l’incertitude dans 
lesquels ils ont été plongés. Dans tous les cas, il y a 
une aide à apporter, qui, à défaut de guérir, soulage 
malgré tout.

Rechercher l’égalité du droit à être soi-même et 
favoriser les chances de se reconstruire personnellement 
après l’immense perturbation que suppose l’entrée 
dans la maladie grave sont les principales diffi cultés 
auxquelles se confronte l’idéal de démocratie sani-
taire, mais c’est aussi ce qui fait son originalité et son 
actualité. 




