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  CHAPITRE PREMIER

  L’émergence des droits des malades

  
    « Le devoir de la société d’une part, le droit du médecin de l’autre, sont manifestes. Mais […], et le droit du malade, maintenant1 ? » Telle était l’apostrophe d’un article de la revue médicale Le Concours médical de 1884 ! Plus d’un siècle plus tard, la problématique est toujours d’actualité. Droits des malades, des patients, des personnes malades, des usagers du système de santé, des assurés sociaux… La sémantique peine à enserrer la problématique des droits de la personne en matière de santé. Dans le face-à-face entre l’individu et la maladie, la science n’a fait son éruption que tardivement et le droit comme la science politique ont longtemps donné l’impression d’avancer par tâtonnements… La santé, individuelle ou collective, relevait du destin ou de la fatalité.

    
      
I. – L’imperium originel de la médecine

      L’impuissance de la médecine, son dénuement face à la plupart des pathologies, constituaient paradoxalement le socle d’un pouvoir médical. Dans son traité De la bienséance, Hippocrate lui-même préconisait de préserver le patient : « On fera toute chose avec calme, avec adresse, cachant au malade, pendant qu’on agit, la plupart des choses. » Au XIVe siècle, Guy de Chauliac, chirurgien, affirmait que la personne malade doit « obéir au médecin comme un serf à son seigneur »…

      La tradition juridique française a, pendant longtemps, conforté cette approche. Par un arrêt de juin 1696, le Parlement de Paris a jugé que « les chirurgiens ne sont pas garants et responsables de leurs remèdes, tant il n’y a que de l’ignorance ou de l’impéritie de leur part2 ». Au siècle suivant, le Parlement a cependant condamné à quelques reprises des chirurgiens ayant commis de graves fautes médicales.

      Plus encore que la thérapeutique, l’expérimentation médicale échappait à tout encadrement juridique. De l’Antiquité au XXe siècle, l’histoire des sociétés a été jalonnée de recherches biomédicales réalisées sur des malades, des esclaves, des prisonniers, des condamnés à mort ou même des proches de souverains ou de médecins. La personne humaine s’est, pendant longtemps, effacée derrière le soin ou le progrès scientifique.

    

    
      
II. – La laborieuse reconnaissance de droits sociaux des malades

      Pourtant, dès le XVIIIe siècle, la question de l’accès aux soins a été posée. Avec la Révolution française, un nouveau regard a été porté sur la pauvreté. Le Comité de mendicité, institué en 1790 par l’Assemblée constituante, a proposé un renversement de perspective justifiant l’institution de droits sociaux : « On a toujours pensé à faire la charité aux pauvres, mais jamais à faire valoir les droits de l’homme pauvre sur la société, et ceux de la société sur lui. » Cette doctrine a été consacrée juridiquement par la Constitution du 24 juin 1793 proclamant que « Les secours publics sont une date sacrée ».

      Mise à l’écart, pendant près d’un siècle en France, cette approche a donné naissance, notamment en Prusse, au concept d’État social et à la création, au début des années 1880, des assurances sociales, consacrées pour la première au risque maladie (1883) et pour la deuxième aux accidents du travail (1884), avant d’être étendues aux risques d’invalidité et de vieillesse (1889). En France, l’idéologie de la prévoyance individuelle, invitant chacun à se constituer une épargne pour faire face aux risques de la vie, a été dominante au XIXe siècle.

      Dans cet environnement politique, les droits sociaux ne se sont guère développés avant la fin du XIXe siècle malgré les dramatiques conditions de travail caractérisant la révolution industrielle et le délitement des solidarités familiales dû à l’exode rural. Même les sociétés de secours mutuel ont été retardées dans leur essor. Elles pâtissaient des effets de la loi Le Chapelier du 17 juin 1791, prohibant les corporations et, partant, les dispositifs d’entraide à base professionnelle. De plus, elles ont été regardées avec méfiance par un pouvoir politique craignant qu’elles ne masquent la constitution de syndicats, interdits jusqu’en 1884. Les lois du 15 juillet 1850 et du 1er avril 1898 n’ont desserré que très progressivement le lien qui freinait leur développement.

      Quelques textes ont cependant posé des jalons. La loi du 30 juin 1838 sur les aliénés a établi le principe d’établissements départementaux destinés « à recevoir et soigner les aliénés », défini quelques droits pour les personnes hospitalisées et prévu le financement par la collectivité des frais d’hospitalisation des malades, « en cas d’insuffisance » de leurs ressources. Treize ans plus tard, la loi du 13 août 1851 a reconnu un droit des « malades et incurables indigents » à être admis dans les hospices et hôpitaux.

      La fin du XIXe siècle a été marquée par deux législations de principe. La loi du 17 juillet 1893 a établi la gratuité des soins pour les malades sans ressources, consacrant le principe de l’assistance sociale, conceptualisé par la doctrine solidariste dont l’influence a été majeure sous la IIIe République. Son article 1er proclamait ainsi : « Tout Français malade, privé de ressources, reçoit gratuitement de la commune, du département ou de l’État, suivant son domicile de secours, l’assistance médicale à domicile ou, s’il y a impossibilité de le soigner utilement à domicile, dans un établissement hospitalier. » Le changement était considérable. Un droit à la prise en charge des dépenses de soins était ouvert, mais il était réservé aux populations les plus défavorisées. Cinq ans plus tard, le Parlement adoptait la loi sur l’indemnisation des accidents du travail3 qui, en prévoyant un régime de responsabilité dérogatoire aux règles du Code civil en faveur des victimes d’accidents du travail, a ouvert la voie aux assurances sociales en France. Une nouvelle étape de la reconnaissance des droits sociaux de la personne malade a été franchie avec l’adoption des lois du 5 avril 1928 et du 30 avril 1930, qui instituaient, au bénéfice de certaines catégories de salariés, des assurances sociales couvrant notamment le risque maladie.

    

    
      
III. – L’émergence des droits individuels de la personne malade

      Au cours du XIXe siècle, les jurisprudences de la Cour de cassation et du Conseil d’État ont, en parallèle de l’évolution des droits sociaux, progressivement affirmé le droit à réparation des malades en cas d’accident médical. Par un arrêt du 18 juin 1835, dit Thouret-Noroy, la Cour de cassation a confirmé la condamnation d’un médecin pour « négligence grave », consacrant le principe de la responsabilité médicale.

      Un demi-siècle plus tard, le 20 mai 1936, la Cour de Cassation a donné une base contractuelle à la relation qui s’établit entre le médecin libéral et le patient, ouvrant la voie d’une indemnisation pour faute contractuelle4. La notion de contrat médical était d’ailleurs avancée dans la presse professionnelle par les médecins depuis le XIXe siècle. Le Conseil d’État a, quant à lui, établi par deux arrêts du 8 novembre 1935 le principe de la responsabilité des hôpitaux en cas de faute, lorsque le fonctionnement du « service administratif de l’hôpital » est en cause, et en cas de faute lourde lorsqu’il s’agit de l’activité de ses médecins ou chirurgiens.

      Quant à la question de l’information du malade et de son consentement, elle s’est affirmée, sans pour autant s’imposer, au cours du XIXe siècle. En 1884, un médecin l’évoquait en ces termes dans la presse médicale : « Aristote malade disait à son médecin : “Je n’entends pas être traité comme un bouvier !” C’était pour lui faire comprendre qu’il voulait connaître le pourquoi de ses prescriptions. Chacun entend maintenant être traité comme Aristote5. »

      Dans les années 1920, de premiers textes ont reconnu des droits aux personnes hospitalisées. Une circulaire du 31 mars 1926 fixant le règlement intérieur des hôpitaux et des hospices organisait l’accueil des malades. En 1937, une circulaire du ministre de la Santé publique invitait les personnels hospitaliers à protéger la liberté de penser des malades. Plus prosaïquement, une circulaire du 16 juillet 1937 du directeur général de l’AP-HP interdisait de tutoyer les malades. C’est dans ce contexte qu’a été élaboré le projet de loi de réforme hospitalière qui n’a été publié qu’en 1941… et qui préfigurait l’hôpital public pour tous, dont le modèle s’est imposé dans la deuxième moitié du XXe siècle.

    

    
    
      
IV. – La rupture de 1945

      Après la Seconde Guerre mondiale, le paradigme change radicalement. Bien sûr avec la création de la Sécurité sociale qui porte en germe une véritable métamorphose du système hospitalier et de la médecine de ville. En 1944, le programme du Conseil national de la Résistance (CNR) comme la Déclaration de Philadelphie de l’Organisation internationale du travail fixent comme objectif aux sociétés de l’après-guerre la construction d’un système de sécurité sociale. L’année suivante, deux ordonnances des 4 et 19 octobre 1945 l’organisent en France.

      Le droit à la sécurité sociale est solennellement réaffirmé, sur un plan international, en 1948 par l’article 22 de la Déclaration universelle des droits de l’homme, puis, en Europe, en 1961 par l’article 12 de la Charte sociale européenne du Conseil de l’Europe. Il est enfin décliné par l’article 35 de la Charte des droits fondamentaux de l’Union européenne, signée en 2000, selon lequel « 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 ».

      Pourtant, ce droit social fondamental ne se généralise que progressivement en France. L’universalité du droit à l’assurance maladie n’est établie, pour les résidents français et les étrangers en situation régulière, que par la loi du 27 juillet 1999 créant la couverture maladie universelle (CMU) puis par l’institution de la protection universelle maladie (PUMA) par la loi de financement de la sécurité sociale pour 2016. Le Code de la sécurité sociale en synthétise désormais, dans son article L. 111-1, le principe fondateur : « La sécurité sociale est fondée sur le principe de solidarité nationale. » Il précise ensuite que « la Nation affirme son attachement au caractère universel, obligatoire et solidaire de la prise en charge des frais de santé assurée par la sécurité sociale » (art. L. 111-2-1 du CSS).

      Au-delà de l’affirmation des droits sociaux des malades, la fin de la Seconde Guerre mondiale bouleverse également l’approche des droits de la personne en matière de santé. Après la révélation de l’horreur des expérimentations médicales pratiquées par les médecins nazis dans les camps de concentration et d’extermination, la question du consentement est posée dans un contexte jusqu’alors inconcevable. Le procès de Nuremberg, qui se tient de décembre 1946 à août 1947 met en lumière les atrocités commises et impose l’élaboration du Code de Nuremberg, dont le principe premier est le « consentement volontaire du sujet humain ».

      Il en résulte un foisonnement de déclarations et de textes proclamant solennellement des droits fondamentaux. En France, le préambule de la Constitution de 1946 affirme, par son 11e alinéa, un droit à la « protection de la santé » qui constitue toujours le fondement constitutionnel tant du droit à la protection de la santé publique que du droit à la protection sociale contre la maladie. Le Conseil constitutionnel a également consacré le principe de dignité de la personne humaine par une décision du 27 juillet 1994, rendue à propos des premières lois de bioéthique.

      Sur un plan international, plusieurs textes marquent la consécration des droits de la personne en matière de santé. La Déclaration universelle des droits de l’homme du 10 décembre 1948 proclame le droit de toute personne « à un niveau de vie suffisant pour assurer sa santé ». Quant à la Constitution de l’Organisation mondiale de la santé (OMS) de 1946, elle affirme, dans son préambule, que « la possession du meilleur état de santé qu’il est capable d’atteindre constitue l’un des droits fondamentaux de tout être humain ».

      En Europe, la construction juridique est particulièrement nourrie. Le Conseil de l’Europe élabore, en 1950, la Convention de sauvegarde des droits de l’homme et des libertés fondamentales et établit, en 1961, une charte sociale européenne dont l’article 11 proclame un « droit à la protection de la santé ». Le Conseil de l’Europe est également à l’origine de la Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine, dite convention d’Oviedo, de 1997 et de son protocole additionnel relatif à la recherche biomédicale de 2005.

      Si le traité de Rome du 25 mars 1957, instituant la Communauté économique européenne, ne s’inscrit pas dans la logique des droits sociaux évoqués précédemment, la charte des droits fondamentaux de l’Union européenne, signée le 7 décembre 2000 et intégrée par le traité de Lisbonne dans le droit primaire de l’Union européenne, affirme par son article 1er le caractère inviolable de la « dignité humaine ». Cette charte consacre ensuite le « droit à la vie » et le droit de toute personne à « son intégrité physique et mentale » ainsi que l’obligation de respecter « dans le cadre de la médecine et de la biologie », « le consentement libre et éclairé de la personne concernée, selon les modalités définies par la loi ». Une directive européenne sur les « droits des patients en matière de soins transfrontaliers », du 9 mars 2011, a, plus récemment, rappelé, dans son article 4, les « principes d’universalité, d’accès à des soins de bonne qualité, d’équité et de solidarité » en vigueur dans les pays de l’Union européenne.

    

    
    
      
V. – L’humanisation des hôpitaux

      L’affirmation des droits des personnes en matière de santé a été, en France, la résultante de plusieurs mouvements de nature administrative, juridique, sociale et politique. Une première étape est franchie avec la doctrine de l’« humanisation des hôpitaux ». Après la Seconde Guerre mondiale, une vision nouvelle de l’hospitalisation se dégage. L’ambition d’un hôpital dépassant sa mission originelle d’accueil des « indigents » et s’ouvrant progressivement à toutes les catégories de population incite à réexaminer les conditions d’accueil et de prise en charge des malades.

      La question des salles communes reste le symbole de cette transformation. Pendant longtemps, l’architecture hospitalière a privilégié une subdivision des locaux en salles emplies de dizaines de lits. En 1944, un arrêté ministériel6 bannit des normes officielles les chambres de plus de six lits. L’objectif des chambres de 4 lits au plus prend le relais au cours des années 1960. Les chambres de plus de 4 lits représentent pourtant encore plus de 29 % des lits des hôpitaux généraux publics en 1972, les chambres à un ou deux lits 44 % et les chambres à trois ou quatre lits 27 %7.

      La doctrine de l’humanisation des hôpitaux est formalisée par une circulaire du 5 décembre 1958 et consacrée par trois circulaires en 1970. Ces textes énoncent des recommandations sur l’accueil des malades, les visites des familles, la présence d’un membre de la famille auprès des personnes hospitalisées, mais aussi sur les horaires du lever, des repas et du coucher. Dans cette évolution, un rapport administratif fait date, celui de Bernard Ducamin, rendu en juillet 1970, et intitulé « Pour une politique de la santé. L’humanisation des hôpitaux ».

      À partir de 1974, une mutation sémantique et conceptuelle s’opère. L’humanisation des hôpitaux s’efface derrière la problématique des droits des malades hospitalisés. Annoncée le 16 janvier 1974 dans un discours du ministre de la Santé publique et de la Sécurité sociale, Michel Poniatowski, une « charte des droits et devoirs des malades » doit établir « le droit d’aller et de venir, le droit à la dignité, le droit de communiquer et de se distraire, le droit à l’information8 ». Le 20 septembre 1974, Simone Veil publie, sous forme d’une annexe à une circulaire, la première « charte du malade hospitalisé ».

      La charte est revue en 1995 à la suite du vote de la loi hospitalière du 31 juillet 1991, qui introduit la notion de « droits des malades » dans la législation hospitalière, et des lois de bioéthique de 1994, qui consacrent les droits de la personne, notamment le respect de la dignité et le principe du consentement. Elle devient la Charte du patient hospitalisé et décline le droit à l’information, le droit au consentement, le droit à la vie privée et à la confidentialité ainsi que le respect de la liberté individuelle, de la personne et de son intimité. La charte est, de nouveau, actualisée en 2006 pour prendre en compte les évolutions du droit résultant de la loi relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé du 4 mars 2002. Elle s’intitule, à cette occasion, Charte de la personne hospitalisée…

    

    
    
      
VI. – L’impulsion jurisprudentielle

      La Cour de cassation et le Conseil d’État ont tenu un rôle remarquable dans la reconnaissance des droits des personnes malades. Le droit à l’information et au consentement est ainsi dégagé très tôt par la Cour de cassation. D’abord par un arrêt Teyssier du 28 janvier 1942 affirmant que l’obligation de recueillir le consentement du malade avant de pratiquer une opération est « imposée par le respect de la personne humaine » et que le patient doit être « éclairé » « sur les conséquences de l’intervention ». L’obligation d’information résultant du contrat médical est solennisée par deux arrêts du 29 mai 1951 et du 21 février 1961.

      Le droit positif ne s’est que tardivement adapté à ces évolutions jurisprudentielles. Aucune disposition du Code de déontologie médicale n’imposait aux médecins d’informer le patient et de recueillir son consentement avant sa mouture de 1995. Dans la version de 1947, la seule disposition relative à l’information est ainsi formulée : « un pronostic grave peut légitimement être dissimulé aux malades. Un pronostic fatal ne doit lui être révélé qu’avec la plus grande circonspection ». La même formule est reprise dans le Code de 1955. En 1979, le nouveau Code de déontologie médicale précise que le médecin doit « formuler ses prescriptions avec toute la clarté nécessaire...
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