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INTRODUCTION GÉNÉRALE


« Bonne année, et surtout bonne santé » !

Vœux rituels ainsi formulés, alors que personne ne dit « bonne liberté, bonne égalité, bon travail, bon logement, bonne éducation... ».

Il est vrai que la santé, avant de se présenter sous des traits juridiques, est d’abord un état dont personne n’a réellement la maîtrise. Cette conviction profonde guide les souhaits que chacun formule aux moments les plus symboliques. On ne s’étonnera donc pas que la légitimité des droits réclamés par les malades ne s’impose pas d’évidence. On pressent plus facilement la fragilité de celui qui demeure dans l’attente d’un diagnostic ou qui voudrait voir les bienfaits d’une nouvelle thérapeutique se réaliser, que l’impériosité de son expectative lorsque celle-ci revêt une traduction juridique. Et l’on ne conçoit pas d’emblée que les attentes d’une personne malade se déplacent dans les prétoires ou les assemblées pour se transformer en revendications juridiques. La santé n’est-elle pas « un don ou un prêt de Dieu ou de la nature, selon que l’on est croyant ou non »1 qu’aucun texte ou tribunal ne peut garantir ?

Malgré cela, et au-delà de Dieu, de la chance ou l’une quelconque de nos croyances, l’efficacité actuelle de la médecine s’impose à nos vies parfois fragiles. Passant outre les facteurs d’incertitude entourant le corps humain, âme comprise, nous sommes ainsi nombreux à nous en remettre à la science médicale pour échapper à un péril voire même transformer nos rêves en réalité. La santé dépend alors de la relation que chacun entretient avec son médecin, offrant ainsi à la réflexion juridique son principal terreau.

Chacun le sait, quelles que deviennent les exigences de qualité de ses soins, le médecin n’aura jamais l’obligation de guérir. Pire encore, seul le professionnel, en son for intérieur, sait si les soins qu’il a prodigués l’ont été de la manière la plus efficace au regard de ses propres capacités. Toutefois, une certaine normativité s’est introduite très tôt dans le colloque singulier formé du médecin et de son patient. Aux devoirs incombant aux professionnels se sont ajoutés des droits pour les patients.

Plus tard, faisant leurs les vœux de chacun, les États modernes ont, eux mêmes, fini par faire de la santé un impératif sociétal : des citoyens en bonne santé sont autant de personnes qui ne se contaminent pas et restent productifs. Il va de l’intérêt général et non plus de la simple solidarité que les « travailleurs » ne soient pas malades. En termes économiques aussi, mieux vaut prévenir que guérir. On assiste donc à une extension des normes juridiques : parallèlement à l’affirmation des droit des malades, l’État met en place des systèmes de prévention sanitaire de plus en plus nombreux et sophistiqués. Le droit de la santé, formé notamment du droit hospitalier, du droit applicable aux institutions sanitaires, du droit pharmaceutique ou encore du droit médical2, donne lieu à une actualité brûlante. La question des conflits d’intérêts relancée par les affaires de la grippe H1N1 et du Médiator connaît notamment de lourds retentissements.

Toutefois, ainsi conçu, le droit de la santé tient moins souvent de la mise en place des droits de la personne malade que de la régulation pratique des pouvoirs de chacun des acteurs du système de santé. Il va sans dire que notre petit livre ne peut traiter des défaillances trop nombreuses de ces nouveaux systèmes. C’est la raison pour laquelle, bien qu’ils aient des conséquences évidentes sur les malades, l’histoire et les mécanismes des « scandales sanitaires » (Thalidomide, sang contaminé, hormones de croissance, Distilbène, Médiator, prothèses PIP et bien d’autres passés et à venir hélas) ne peuvent trouver de place dans ce petit ouvrage.

Les droits des malades ont longtemps résulté de l’assemblage de dispositions éparses, évoluant du paternalisme médical à l’octroi de réelles prérogatives au bénéfice du patient (I).

Le législateur, procédant à leur unification, en a toutefois consacré la montée en puissance sous le gouvernement Jospin (II). Opérant un tournant décisif, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé est aujourd’hui en tête des sondages, emportant l’adhésion de 81 % des personnes interrogées3. Son dixième anniversaire donnera lieu à nombre de réflexions et colloques au cours de l’année 2012.

Pourtant les droits des malades sont encore lacunaires, en droit comme dans les faits. Il est donc compréhensible que la santé reste un élément fondamental des propositions des différents candidats à l’élection présidentielle de 2012. Dans ce cadre et pour l’avenir, on envisagera quelques critiques importantes et l’on souhaitera que chacun puisse proposer des solutions (III).










I. – DU PATERNALISME MÉDICAL AUX DROITS DU MALADE




Aujourd’hui encore applicable, le Code de déontologie médicale institue une pluralité de devoirs professionnels à la charge des médecins (A). À cela s’ajoutent des règles éthiques visant à réguler la relation de soins (B). Par ailleurs, sources juridiques par excellence, les textes internationaux et nationaux font du droit à la protection de la santé, un principe fondamental au bénéfice du malade (C).





A. – Le Code de déontologie : encadrer le « don » du médecin




Dès la Grèce antique, le colloque singulier engagé entre le malade et le médecin impose sa réalité : le médecin sait quand le malade ne sait pas. Le professionnel domine la relation. Dans ce contexte, les médecins admettent rapidement la « nécessité de cantonner leur puissance »4 et livrent leur pouvoir à la déontologie, « connaissance de ce qui est juste et convenable »5. Appliquée à la matière médicale, comme le précise encore J. R Binet, elle nourrit « la science des devoirs professionnels des médecins » et la pensée d’Hippocrate de Cos entraîne alors un changement radical dans les relations médecins-patients : alors que « ses pères enseignaient que les maladies avaient une origine divine et que le ministère du médecin s’inscrivait nécessairement dans une pratique de type religieux », Asclépiade préconise de rechercher des causes plus rationnelles aux maux humains. Une telle ambition modifie en profondeur l’analyse des « dons » du médecin et impose de les encadrer par des obligations plus terrestres : rapports réciproques des médecins, devoirs à l’égard des malades, interdiction des actes homicides, secret médical. En ce Ve siècle avant J.-C., la pensée de ce médecin est prolongée dans un serment. Au XVIIIe siècle, le texte est modernisé6 et sert à la soutenance du doctorat médical.


Au XIXe siècle, afin de donner plus de force juridique aux engagements contenus dans le serment, les médecins poussent à la rédaction d’un code, préconisant notamment l’adoption d’un Ordre apte à faire respecter cette réglementation. En 1936, un Règlement de déontologie médicale publié par la confédération des syndicats médicaux français est adopté. Selon J.-R. Binet, sa structure, « distinguant les devoirs généraux du médecin ses devoirs envers les malades, puis envers les collectivités et enfin, les devoirs de confraternité et les questions relatives aux honoraires » sera conservée ultérieurement. Le Conseil supérieur de l’Ordre des médecins, né de la loi du 7 octobre 1940, « est chargé de maintenir la discipline intérieure et générale de l’Ordre, d’assurer le respect des lois et des règlements qui le régissent, de garder son honneur, sa morale et ses intérêts et, pour atteindre ses buts, se voit reconnaître le pouvoir de faire tout règlement d’ordre intérieur nécessaire »7.


En 1941, l’Ordre ainsi créé édicte un Code de déontologie médicale d’après lequel « le médecin est au service des malades », obligation qu’il se doit d’assumer « en toutes circonstances, même au prix de son propre intérêt et au risque de sa vie »8. L’ordonnance du 24 septembre 1945, reprise par le décret du 27 juin 1947, donne une véritable force juridique au Code de déontologie médicale. Ce dernier, modifié à plusieurs reprises, figure aujourd’hui dans le Code de la santé publique. Il impose, par exemple au médecin de prodiguer des soins appropriés à son patient. Selon l’article R. 4127-32 du Code de la santé publique (CSP), « dès lors qu’il a accepté de répondre à une demande, le médecin s’engage à assurer personnellement au patient des soins consciencieux, dévoués et fondés sur les données acquises de la science, en faisant appel, s’il y a lieu, à l’aide de tiers compétents ». L’article R. 4127-33 du CSP dispose quant à lui : « Le médecin doit toujours élaborer son diagnostic avec le plus grand soin, en y consacrant le temps nécessaire, en s’aidant dans toute la mesure du possible des méthodes scientifiques les mieux adaptées et, s’il y a lieu, de concours appropriés. ». D’autres devoirs sont encore énumérés par le code : « les prescriptions que le médecin formule doivent être rédigées avec clarté. Il doit également veiller à leur compréhension par le patient et son entourage et s’efforcer d’en obtenir la bonne exécution ». Nombre d’obligations pesant sur le médecin touchent encore notamment aux questions d’information et de consentement du patient.


La violation de ces devoirs déontologiques peut conduire l’ordre des médecins à sanctionner le professionnel. Une faute disciplinaire lui sera alors reprochée et une sanction pourra être prononcée à son encontre par ses pairs. Toutefois, il n’est pas du ressort de l’Ordre des médecins de se prononcer sur une éventuelle indemnisation du patient9. En effet, la mise en jeu de ce type de responsabilité repose sur une faute du médecin vis-à-vis de l’ordre dans lequel il s’intègre, c’est-à-dire « l’inaccomplissement ou le mauvais accomplissement d’un devoir inhérent à l’exercice de la profession »10. Ce type de violation ne constitue une faute civile ou « administrative » que lorsqu’elle est préjudiciable au patient et présentée à une juridiction judiciaire ou administrative.


Dès lors, quelle que soit l’issue de la procédure disciplinaire, le patient se voit consacrer des prérogatives limitées dans la mesure où il ne pourra obtenir aucune réparation pécuniaire en cas de faute du médecin. Du point de vue purement juridique, le Code de déontologie a vocation à réglementer les activités médicales mais n’est pas directement tourné vers la consécration de droits subjectifs au bénéfice du malade. La déontologie trace cependant « les contours du comportement attendu du praticien consciencieux et avisé, permettant ainsi au juge d’y voir le standard à partir duquel il pourra retenir l’existence d’une faute susceptible d’engager la responsabilité civile du médecin... »11.


Au delà de ces nombreux devoirs du médecin, les droits du malade relèvent aussi d’exigences éthiques.





B. – Exigences éthiques




Dans les années soixante, la bioéthique se détache de la déontologie médicale et vient enrichir le corpus du droit de la santé. S’écartant des interrogations ecclésiastiques portées par l’encyclique Humanae vitae du 25 juillet 1968, la bioéthique se conçoit progressivement comme une méthode dont les notions d’autonomie et de consentement de l’individu deviennent les prémisses. Elle a pour objectif d’organiser « la survie future de l’homme et l’amélioration de la qualité de vie des générations futures »12.


L’article 1er du Code de Nuremberg, élaboré en 1947, dans le cadre du jugement des médecins nazis, retient notamment le caractère « absolument essentiel » du consentement volontaire du malade. Ces principes sont repris par la Déclaration d’Helsinki de l’Association médicale mondiale de 1963, remaniée à plusieurs reprises depuis, et concernant des recherches médicales impliquant des êtres humains, ils sont corroborés par l’affirmation suivante. « Il est du devoir des médecins participant à la recherche médicale de protéger la vie, la santé, la dignité, l’intégrité, le droit à l’auto-détermination, la vie privée et la confidentialité des informations des personnes impliquées dans la recherche. » (art. 11).


Parallèlement à ces avancées, le domaine de la bioéthique s’étend : auparavant circonscrite à la recherche biomédicale, la question bioéthique touche l’ensemble des problèmes éthiques liés au développement des sciences de la vie et de la santé. Naissent, dès 1966, des comités éthiques chargés d’influer sur les législations. En 1983, est institué en France le Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé. Le 4 avril 1997, est signée à Oviedo, une convention du Conseil de l’Europe pour la protection des droits de l’Homme et de la dignité à l’égard des applications de la biologie et de la médecine13 qui fondent largement la philosophie inspirant les droits des malades aujourd’hui14.


La construction d’un tel corpus pose toutefois la question de la production de la norme : la bioéthique est-elle apte à donner naissance à une règle juridique bénéficiant effectivement au malade ? Malgré l’ampleur de la question et les difficultés qu’elle recèle, une réponse factuelle est donnée : bien qu’il soit « très difficile de considérer que les normes produites dans le cadre professionnel s’imposent comme des normes juridiques sans qu’un acteur du système juridique n’en ait ainsi décidé »15, on ne peut que constater le phénomène de juridicisation des normes éthiques. Force est d’admettre l’impact de la règle de bioéthique sur la législation relative aux droits des malades, la nécessité de rechercher le consentement du patient constituant l’un de ses impératifs principaux.





C. – Le droit à la protection de la santé




À la fin du xxe siècle, les textes internationaux (1o) et internes (2o) consacrent l’existence d’un principe de protection de la santé, source s’il en est des droits individuels et collectifs octroyés aux patients.




1o Les fondements internationaux




Sous des formulations diverses, la protection de la santé est consacrée comme un droit fondamental dans 6 pays européens au moins16, outre la France. Plus largement, le principe de la protection de la santé est solennellement proclamé, à la fois par les normes internationales et par les normes européennes.


En droit international, les sources sont très diversifiées. Or, malgré leur faible efficacité juridique, ces textes contribuent au renouvellement des relations juridiques des patients et des médecins. On l’a vu, le domaine de la bioéthique ouvre le chemin d’une réflexion globale sur les droits des malades dès les lendemains de la Seconde Guerre mondiale. Concomitamment, la Constitution de l’Organisation mondiale de la santé (OMS) selon laquelle « la possession du meilleur état de santé qu’il est capable d’atteindre constitue l’un droit des droits fondamentaux de tout être humain, quelle que soit sa race, sa religion, ses opinions politiques, sa conduite économique » donne une assise forte au principe de protection de la santé. Plusieurs textes internationaux lui emboitent le pas, affirmant plus ou moins directement l’existence d’un principe de protection de la santé. Selon l’article 25 de la Déclaration universelle des droits de l’homme, « Toute personne a droit à un niveau de vie suffisant pour assurer sa santé, son bien être et ceux de sa famille, notamment par l’alimentation, l’habillement, le logement, les soins médicaux ainsi que pour les services sociaux nécessaires » (art. 25-1). Plus tard, l’article 12-1 du Pacte relatif aux droits sociaux, économiques et culturels ouvert à la signature des États par les Nations unies en 1966, et auquel la France a adhéré en 1980, affirmera plus directement : « Toute personne a le droit de jouir du meilleur état de santé physique et mental qu’elle est capable d’atteindre ». Dans ce contexte, plusieurs résolutions de l’OMS retiennent l’existence d’un droit à la protection de la santé. C’est le cas notamment de la déclaration d’Alma-Alta du 12 septembre 1978 ou encore de la déclaration de l’OMS de 1994 relative à la promotion des droits des patients en Europe, édictant notamment le respect du consentement, le droit à l’information, à la confidentialité, aux soins et traitements.


Le cadre européen est plus précis : l’article 11 de la Charte sociale européenne du 18 octobre 1961, révisée en 1996, retient pour toute personne « le droit de bénéficier de toutes les mesures lui permettant de jouir du meilleur état de santé qu’elle puisse atteindre ». Un tel objectif n’est pas sans rappeler celui que se sont assignés les États dans le cadre du Pacte relatif aux droits sociaux, civiques et culturels. Le droit communautaire se dote d’un programme d’action au moment du traité d’Amsterdam signé le 2 octobre 1997. Puis, le 18 décembre 2000, les États adoptent, à Nice, la Charte des droits sociaux fondamentaux de l’Union européenne, par laquelle ils affirment que « Toute personne a le droit d’accéder à la prévention en matière de santé et de bénéficier de soins médicaux dans les conditions établies par les législations et pratiques nationales. Un niveau élevé de protection de la santé humaine est assuré dans la définition et la mise en œuvre de toutes les politiques et actions de l’Union. ». Dans ce cadre, les pays de l’Union confirment « leur attachement aux droits sociaux fondamentaux tels que définis dans la Charte sociale européenne, signée à Turin le 18 octobre 1961, et dans la Charte communautaire des droits sociaux fondamentaux des travailleurs de 1989 ». Cette disposition du traité de Lisbonne ne saurait surprendre : « si la définition des politiques nationales de santé demeure une compétence exclusive des États membres – que le Traité de Lisbonne ne remet pas en cause – les enjeux de santé publique auxquels sont confrontés les États membres sont les mêmes au sein de l’Union et revêtent chaque jour davantage une dimension transfrontalière »17. S’ensuivit notamment la directive du 9 mars 2011 relative à l’application des droits des patients en matière de soins de santé transfrontaliers. Par ailleurs, les juges européens permettent « à travers leurs décisions, de cerner peu à peu le contenu de ces droits et d’en préciser l’exercice. »18.




2o Les fondements internes




Le droit à la protection de la santé est affirmé par la Constitution française. Sa valeur juridique est déterminée par les juges mais son contenu pose des difficultés.


L’alinéa 11 du préambule de la Constitution de 1946 donne le la : La Nation « garantit à tous, notamment à l’enfant, à la mère et aux vieux travailleurs, la protection de la santé, la sécurité matérielle, le repos et les loisirs. Tout être humain qui, en raison de son âge, de son état physique ou mental, de la situation économique, se trouve dans l’incapacité de travailler à le droit d’obtenir de la collectivité des moyens convenables d’existence. ». À plusieurs reprises, le Conseil constitutionnel confère une valeur constitutionnelle au principe de protection de la santé19. De nombreuses décisions y procèdent20.


Toutefois, son contenu reste indéterminé. Les juges, le législateur et la doctrine ont ainsi tenté d’en clarifier les manifestations. Selon les magistrats, le principe de protection de la santé fonde deux objectifs, le premier ayant directement trait à la protection de santé, le second renvoyant à la maîtrise de l’évolution des dépenses de santé. La récente question de la mise en œuvre du droit de choisir librement son praticien ainsi que son établissement de santé montre une tentative de rééquilibrage permanent entre ces deux dimensions. La mise en place du dossier médical personnel et du dossier pharmaceutique recèle des mêmes problématiques.


Selon la doctrine, le principe de protection de la santé comporte des aspects individuels, collectifs, curatifs et préventifs21. Le législateur a ainsi octroyé aux malades un droit à la prévention. Afin d’affermir ces dispositions, il inclut au sein de l’article L. 321-1 du Code de la sécurité sociale22, la couverture des frais résultant de programmes prioritaires de prévention. L’assurance maladie se voit ainsi attribuer comme mission générale de financer les programmes de prévention comme ceux ayant traits aux soins. La loi du 9 août 2004 lui emboite le pas. Certaines mesures sont envisagées, telles que le dépistage des maladies, des actions de préventions et d’éducation thérapeutique, des actions de vaccinations. Des mesures relatives aux comportements alimentaires visent notamment à lutter contre le surpoids et l’obésité. Plusieurs plans sont adoptés en ce sens au niveau communautaire23. La loi « Hôpital, Patients, Santé, Territoire » intègre enfin un nouveau titre 7 dans le Livre 1er de la première partie du Code de la santé publique relatif à la « prévention des facteurs de risque pour la santé ».


La portée de cette dimension préventive a toutefois suscité la discussion. Le fait d’imposer à la Nation de garantir la prévention implique-t-il d’admettre un devoir général de santé pesant sur l’ensemble de la société, et partant, sur chacun d’entre nous ? Est-on contraint de faire au mieux pour sa propre santé ? Certains auteurs l’admettent, dénonçant l’existence de comportements individuels à risques touchant notamment à l’hygiène de vie, à la consommation d’alcool, ou à la négligence face à l’obésité. Pourtant, le législateur ne parait pas avoir emprunté ce chemin. Et bien qu’il apparaisse évident que, par la loi du 21 juillet 2009 consacrant un titre à l’« Éducation thérapeutique du patient », on ait entendu mettre le malade à contribution en facilitant son adhésion aux traitements prescrits, force est de constater que le remboursement des actes et des médicaments liés à sa maladie ne dépend pas de son attitude.


Au delà des discussions liées au contenu de chacune des dimensions du droit à la protection de la santé, son existence est fermement affirmée. Plus encore, inscrite dans la Constitution, cette prérogative se présente comme un droit créance que le législateur est appelé à mettre en œuvre. La montée en puissance des droits des malades se trouve ainsi juridiquement fondée.





II. – MONTÉE EN PUISSANCE DES DROITS DES MALADES




Le droit à la protection de la santé ainsi que le « droit à la protection sociale » impliquent une intervention « directe ou indirecte de la puissance publique »24. Entre autres responsables, l’État, dans son rôle d’État-providence, se doit donc d’adopter une réglementation visant à octroyer à tous des prérogatives en matière de santé25.


Toutefois, une telle affirmation positive des droits des malades fut extrêmement lente à advenir, la question ayant longtemps été réduite à une analyse des seules obligations imposées au médecin. L’ordre juridique réduisant son œuvre à une simple transposition du paternalisme médical, le professionnel apparaissait comme l’acteur-clé26 du système. Le droit et la médecine partageaient les mêmes postulats : « les professionnels de santé évaluent les besoins des patients et y répondent avec leur savoir-faire en appréciant ce qu’ils estiment utile pour ces derniers. La décision prise est fondée sur le présupposé suivant : elle ne peut l’être que dans l’intérêt du patient, d’où paradoxalement un modèle de relation non pas bilatéral, mais unilatéral, le professionnel de santé pouvant ne pas se soucier du point de vue de la personne objet de soins, puisque celui-ci sait ce qui est bon pour le patient. »27. Comme le rappelle D. Tabuteau, les règles déontologiques, éthiques et jurisprudentielles avaient, par exemple, laissé au médecin « le soin d’apprécier si son patient était apte à connaître le diagnostic auquel il était parvenu »28. Or, concomitamment, les juges « rechignaient, au vu d’expertises médicales « très confraternelles », à constater certaines fautes médicales. ». La fin des années 1980 et les différentes crises de santé publique qui se succédèrent laissèrent ainsi apparaître un droit médical « de plus en plus souvent perçu comme échappant au droit commun et bénéficiant d’une protection diffuse ». En droit comme en fait, le monde médical dominait.


C’est ainsi que le législateur se contenta d’abord d’édicter une réglementation relative aux seuls usagers du service public de santé (A). À la fin des années quatre-vingt, un processus visant à aboutir à une consécration de droits pour tous fut enfin enclenché (B).





A. – Des droits de l’usager du service public aux droits du malade




Bien que les règlements intérieurs des hôpitaux ne visaient qu’à organiser l’accueil des « seuls indigents malades ou seulement incapables de se suffire »29, le législateur finit par ouvrir les hôpitaux à toutes les catégories sociales. Une première loi du 5 avril 1928, créant les Assurances sociales, suivie de l’ordonnance du 5 octobre 1945 donnant naissance à la Sécurité sociale, conduisit les hôpitaux à modifier leurs conditions d’hébergement pour mieux accueillir des malades payants. Ces dispositions peuvent être considérées comme les prémisses de la reconnaissance des droits individuels des personnes malades. Toutefois, la question des droits des patients traités à l’hôpital ne s’est vraiment posée avec acuité qu’au début des années 1970. Une série de textes a alors été adoptée, le législateur reprenant à sa charge la mise en œuvre du principe de protection de la santé. Ouvrant le bal, la loi du 31 décembre 1970 portant réforme hospitalière a retenu le droit du malade au libre choix de son praticien et de son établissement de soins, le service public hospitalier se devant d’accueillir toutes les personnes le nécessitant. Le 20 septembre 1974 est publiée la première Charte du malade hospitalisé, instituant droits mais aussi devoirs à la charge de ce dernier. Le 6 mai 1995, les pouvoirs publics modifiaient cette Charte pour l’appeler « Charte du patient Hospitalisé » qui précise que « le patient hospitalisé n’est pas seulement un malade, il est avant tout une personne avec des droits et des devoirs. ». La circulaire relative aux droits des personnes hospitalisées reprendra le 2 mars 2006 cette même charte modifiée.


C’est ensuite à la question du secret médical que le législateur s’est attaché. Le 6 janvier 1978 est adoptée la loi relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés, visant à imposer la protection des personnes à l’égard du traitement automatisé des données nominatives.


Dans la même année, les données concernant la personne malade se trouvaient à nouveau organisées par la loi du 17 juillet 1978 portant diverses mesures d’amélioration des relations entre l’administration et le public. La personne malade, hospitalisée dans un établissement public de santé, se voyait ainsi offrir la possibilité d’accéder à ses données de santé, sans que le secret médical ne puisse lui être opposé. Plus tard, et concernant plus directement les personnes hospitalisées pour troubles mentaux, la loi du 27 juin 1990 entendit garantir, par l’établissement de commissions départementales des hospitalisations psychiatriques, la protection des droits de ces patients spécifiques.


La notion de « droit du malade » fût enfin insérée dans le Code de la santé publique par le biais de la loi portant réforme hospitalière du 31 juillet 1991. Le texte admet que « le droit du malade au libre choix de son praticien et de son établissement de santé » s’analyse en « un principe fondamental de la législation sanitaire ».


Parallèlement, le développement des règles éthiques donna lieu à l’octroi de prérogatives au malade indépendamment de sa qualité d’usager du service public. Le 20 décembre 1988, la loi sur la protection des personnes se prêtant à des recherches biomédicales construisit l’arsenal juridique propre aux recherches et essais cliniques. La protection des sujets de recherche est au centre des préoccupations du législateur. Dignité, sécurité, et dédommagement constituent les lignes directrices en la matière. Puis, plus largement, par le biais de l’adoption des lois bioéthiques publiées le 19 juillet 1994, la loi relative au respect du corps humain imposa de recueillir le consentement des personnes préalablement à toute intervention thérapeutique. Ce faisant, elle introduisit la même obligation au sein du Code civil. Le 24 avril 1996, le gouvernement adopta trois ordonnances portant sur l’organisation de la sécurité sociale, sur la maîtrise médicalisée des dépenses de soins (mettant en place un Conférence nationale de Santé) ainsi que sur la réforme de l’hospitalisation publique et privée. La dernière ordonnance porta création de l’Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé (ANAES). Le texte comprend un titre entier dont l’objectif essentiel repose sur la qualité de la prise en charge des patients. En plus d’un livret d’accueil remis au malade, le texte prévoit la mise en place d’une commission de conciliation dans chaque établissement de santé. De 1996 à 2001, six lois de financement de la Sécurité sociale furent adoptées. Plus encore, afin de maîtriser les dépenses de santé, le législateur mît en place divers instruments et politiques. Consacrant plus directement encore certaines prérogatives au bénéfice du patient, la loi du 27 juillet 1999 créa la couverture maladie universelle et permit l’accès des plus démunis au système sanitaire.


Malgré ces avancées, le quotidien Libération titrait encore en 2001 : « Les patients las d’attendre leurs droits »30. Pour ces derniers, non seulement les règles du colloque singulier méritaient d’être revisitées, mais le statut de malade et ses conséquences se devaient d’être étendus à tous.





B. – Le droit positif, résultat d’un processus participatif très lent




Le processus d’adoption de la loi « droits des malades », dite loi Kouchner, a pris plusieurs années et réuni plusieurs acteurs avant d’aboutir. Bien que la locution de « droit du malade » ait été utilisée par les juges dès le 28 janvier 194231, ce n’est qu’en 1989, par un document intitulé « les grandes orientations de la politiques de santé. 1989-1992 » proposé en conseil des ministres, que le ministère de la santé a posé les jalons d’une réforme dont le premier axe était intitulé : « affirmer les droits des malades ». Didier Tabuteau, à l’époque directeur adjoint du cabinet de Claude Evin, rapporte qu’un travail d’envergure sur les droits généraux des malades s’est alors engagé. Dans ce contexte, « le gouvernement après consultations les plus larges déposera un projet de lois sur ce thème en 1990. Ainsi, seront précisément définis le respect du consentement préalable du patient, son information sur les protocoles diagnostiques et thérapeutiques pratiqués, l’accès à son dossier médical, et ses possibilités de recours en cas de litiges »32.


Le 12 juin 1996, le Conseil économique et social propose un rapport, dont le rédacteur est Claude Evin. Ce dernier contribue largement au débat relatif à l’indemnisation de l’aléa thérapeutique et aux droits des malades. Le rapport du Conseil économique et social met au jour un constat d’importance : la majorité des droits des malades étaient « rarement affirmés de manière positive mais (qu)’ils en découlaient en fait des obligations et des devoirs des professionnels de santé. ». Claude Evin préconise ainsi « la mise en chantier de l’écriture d’un texte codifiant de véritables droits positifs pour la personne malade »33. Selon l’Avis du Conseil, « c’est la définition des « droits de la personne au regard du système de santé » qu’il faudrait mettre en chantier dans la mesure où on n’y recourt pas uniquement lorsqu’on est malade, mais aussi dans certaines situations comme le suivi de grossesse, les visites de médecin du travail, les questionnaires médicaux des contrats d’assurance, qui appellent aussi la reconnaissance de ces droits ». Le Palais d’Iéna proposa de mettre en place un fonds permettant d’indemniser les victimes d’accidents survenus sans faute du médecin.
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Qui pour secourir le malade ? Le médecin ou 1'avocat ?
Difficile d'établir un diagnostic.

La Toi du 4 mars 2002 a constitué un tournant majeur :
le législateur y affirme sa volonté de ne plus réduire le
malade au statut d'un citoyen diminué. Ses rapports avec
Te médecin en sont rendus plus humains. Sa participation
a certaines décisions de santé publique est organisée.
Quant a T'indemnisation des victimes d'accidents médicaux,
elle reléve désormais de 1a solidarité nationale. Bref, on veut
que dans les artéres de la justice coule enfin un droit des
malades.

Mais depuis, a plusieurs reprises, le systéme se grippe.
Lorsque le patient n'est pas suffisamment informé de
ses droits, comment pourrait-il les faire valoir ? Certaines
de ses prérogatives ne sont pas encore suffisamment
garanties.

Face a de tels symptomes, une cure s'impose : le malade a
des droits, a I'Etat de les compléter et d'aménager un systéme
de santé apte a les rendre efficaces.

Camille Kouchner est maitre de conférences a I'Université
Paris Descartes et avocat au Barreau de Paris.

Aurélia Delhaye est avocat au Barreau de Paris.
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