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ITEMS 7, 9  
Les droits individuels 
et collectifs du patient
Grégoire Moutel, Cécile Manaouil, Alain de Broca

I.	 Droits individuels du patient
II.	 Droit à l'accessibilité des soins pour tous
III.	 Qualité de la prise en charge optimale sans distinction
IV.	 Droits collectifs des usagers
V.	 Cas particulier : utilisation et informatisation des données d'un patient à des fins de recherche
VI.	 Rédaction de directives anticipées de fin de vie
VII.	Le dossier médical en pratique

Hiérarchisation des connaissances
ITEM 7 – Les droits individuels et collectifs du patient

Rang Rubrique Intitulé

A  Définition Connaître les droits individuels des patients

B  Définition Connaître les droits collectifs des patients

B  Définition Savoir différencier droit et devoir des patients

A  Définition Connaître les grands principes de l'information médicale

A  Prise en charge Connaître la définition et les conditions du recueil du consentement éclairé

A  Définition Connaître les règles du partage des données de santé entre professionnels de santé 
(secret médical, partage des données de santé)

A  Définition Savoir définir le contenu d'un dossier médical, connaître les obligations quant à la 
tenue d'un dossier médical

A  Définition Connaître les définitions de l'autonomie

A  Prise en charge Connaître la définition du refus de soin*

A  Prise en charge Connaître la définition, les conditions de recueil, de validité et les situations dans 
lesquelles consulter les directives anticipées*

ITEM 9 – Introduction à l'éthique médicale 

Rang Rubrique Intitulé Descriptif

A  Prise en 
charge

Droit et devoir 
d’information

Connaître l’obligation d’information et le droit de la personne malade 
à être informée de son état de santé et de tous les actes médicaux (le 
secret médical n’est pas opposable au patient lui-même) ▲
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Aspects juridiques et déontologiques

I. Droits individuels du patient
Grégoire Moutel

A. Être soignant, c'est être éthique
B  Dans une conception hippocratique, la relation médecin-patient découle directement de la 

morale aristotélicienne en se fondant sur le primum non nocere1. Historiquement, l'action médicale 
ayant pour finalité de faire du bien, en s'abstenant de nuire, elle se référait au principe de bienfai-
sance ; il s'agit d'un principe moral selon lequel on fait ce qui est le plus avantageux pour un patient 
et où l'action médicale est forcément bonne par nature. Dans cette perspective, l'information et le 
consentement du sujet n'étaient pas reconnus comme nécessaires. C'est cette conception qui a 
imprégné, au sein de notre société, patients et médecins pendant des siècles. Cette démarche 
s'était, au fil du temps jusque dans les années 1970, teintée de paternalisme qui, selon la définition, 
consistait à traiter autrui conformément à ce que l'on estimait être le bien d'autrui en subordon-
nant rarement à ce bien les préférences éventuelles, exprimées ou non, par cet autrui. Cette atti-
tude pouvait être définie comme la croyance selon laquelle il peut être juste de régir la vie des 
autres pour leur propre bien, sans tenir compte de leurs vœux ou de leurs jugements.
Depuis les années 1970, comme le soulignait Michel Foucault, la santé et la recherche du bien-être 
sont au cœur des préoccupations individuelles, collectives et politiques dans nos pays occidentaux. 
En regard, la question d'un biopouvoir sur les individus a été posée (à travers la génétique, les tech-
niques de procréations, les politiques de dépistage, de prévention, de l'usage de certains psycho-
tropes, etc.) et les risques potentiels des pratiques médicales sont aujourd'hui regardés à la loupe.
Si l'on veut un espace démocratique autour des questions de santé et promouvoir la liberté 
des personnes dans ce domaine, il y a nécessité de lier progrès médical et reconnaissance 
des attentes sociales ; cette liaison est particulièrement importante dès que l'on touche à des 
pratiques ayant un fort impact sur la vie des citoyens (qualité de vie, avenir de la personne, 
handicap, mort, souffrance, procréation, dépistage et prédiction, etc.), d'autant plus si les 
bénéfices sont débattus et/ou s'il existe des risques.
Il y a donc désormais nécessité que toute décision impliquant l'avenir d'une ou de plusieurs 
personnes soit au cœur d'une démarche éthique anticipatrice, partageant les informations sur 
les bénéfices, les doutes, les incertitudes et les risques. Cette démarche est à la base d'une 
éthique de la responsabilité.
Ceci est la traduction du principe fondateur de H. Jonas où toute pratique qui comporte risque 
ou incertitude, pouvant mettre en cause une valeur particulière de l'humain, doit être débat-
tue, collectivement d'abord, puis individuellement dans le cadre du colloque singulier avec le 
patient. Ceci est d'autant plus vrai que l'évaluation du risque et le sens qu'on lui donne vont 
au-delà d'un calcul de probabilité dans la mesure où ils rencontrent la construction sociale 

1	 Ce principe se trouve dans le traité des épidémies (I, 5) d’Hippocrate, 410 av. J.-C. environ, qui définit le but de 
la médecine : avoir, face aux maladies, deux choses en vue : être utile ou du moins ne pas nuire.

Rang Rubrique Intitulé Descriptif

A  Prise en 
charge

Personne de 
confiance

Connaître le rôle de la personne de confiance dans l’information et le 
recueil du consentement
Connaître les conditions de sa désignation et ses rôles

A  Prise en 
charge

Connaître 
les trois 
prin-cipales 
mesures de 
pro-tection

Connaître les situations pouvant amener à des mesures de sauvegarde 
de justice, de curatelle, de tutelle
Connaître les implications principales de ces mesures.

▲
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et les choix d'un individu qui accepte ou non une prise de risque et un niveau de risque en 
fonction de la conception qu'il donne à sa vie.
Aujourd'hui, du fait d'une démocratisation et généralisation progressives, depuis une trentaine 
d'années, de l'accès au savoir médical, la demande de participation des patients à la démarche 
de soins est croissante, posant la question de la liberté de choix des malades et questionnant 
de plus en plus les domaines où celle-ci serait niée. En effet, de nombreux témoignages ont pu 
montrer que des patients se sentaient mal informés concernant la nature de leur traitement, 
leurs effets, mais aussi l'organisation de leur parcours de soins et des prises en charge et les 
impacts sur leur vie quotidienne, familiale, affective ou professionnelle.
Dès lors, la pratique médicale est devenue un domaine où la participation du patient aux choix 
qui le concernent est reconnue comme un droit — quand cela n'est pas rendu impossible par 
un état de grande vulnérabilité et de perte d'autonomie psychique liée à la maladie. Ce devoir 
d'information vis-à-vis du patient a été sacralisé dans la législation française, d'abord dans 
un texte de loi encadrant la recherche biomédicale en 1988, puis dans les lois de bioéthique 
en 1994. Ces textes encadrent la question de l'information et du consentement dans des cas 
particuliers comme par exemple la recherche biomédicale, les pratiques de dons d'organes, 
l'assistance médicale à la procréation et la réalisation de tests génétiques, domaines où l'infor-
mation et le consentement se doivent d'être donnés et recueillis par écrit.

B. Respecter le patient, c'est en premier lieu l'informer  
et respecter sa parole

En 2002, la législation a reconnu à travers la loi relative aux droits des malades et à la qualité 
du système de santé, dite loi du 4 mars 2002, le droit à l'information et au consentement dans 
toutes les pratiques de soins.
Cette reconnaissance du droit à une information de qualité pour les patients découle de l'évo-
lution de la société dans laquelle le citoyen devient acteur dans le domaine de la santé.
Au-delà des règles et des formalismes, la démarche d'information fait appel à la capacité de 
compréhension du sujet, confronté au discours médical. On peut ici vraiment parler de « com-
préhension », au sens étymologique du terme : le patient « prend avec » lui les éléments qu'on 
lui donne, les confronte à son vécu, à ses appréhensions, et donne de sa maladie une repré-
sentation avec laquelle il va pouvoir vivre et qui sera à la base de son dialogue avec le médecin.
Le devoir d'information recoupe donc deux niveaux :
•	 le premier d'ordre éthique, où la place de l'autonomie du patient dans la relation de soin 

est de plus en plus reconnue et promue, fondement démocratique du respect et de la 
protection des personnes ;

•	 le second d'ordre juridique, qui se traduit par l'obligation de délivrer une information de 
qualité permettant une acceptation ou un refus éclairé de la part du patient.

Pour cela, une information de qualité doit répondre à plusieurs objectifs :
–	 assurer la délivrance d'une information dans le respect des principes de transparence et d'intégrité, en se fon-

dant sur les données actuelles de la science et de la médecine ;
–	 éclairer le patient sur les bénéfices et les risques, reposant sur des données validées et, le cas échéant, exposant 

les zones d'incertitudes ;
–	 éclairer, au-delà des bénéfices et des risques, sur :

–	 le déroulement des soins ;
–	 les inconvénients physiques et psychiques dans la vie quotidienne ;
–	 l'organisation du parcours de prise en charge au fil du temps et les contraintes organisationnelles entraînées ;
–	 les droits sociaux de la personne malade et les aides et soutiens accessibles si besoin ;

–	 participer au choix entre deux démarches médicales ou plus dès lors qu'elles sont des alternatives validées et 
compatibles avec la situation d'un patient.
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Notre société est de plus en plus attentive à tous ces points sur lesquels le niveau d'exigence 
et de vigilance vis-à-vis des professionnels de santé est croissant2. Tout manquement peut 
aboutir à une mise en cause de la responsabilité (sur le plan moral, juridique, déontologique et 
politique) des professionnels et des institutions de santé.
Mais ce qui importe avant tout, au-delà de ces éventuelles mises en cause de responsabilité, 
c'est de considérer cette question sous l'angle du respect de l'autre (ici du patient), dans une 
démarche altruiste (en se mettant « à la place de ») avec une volonté d'asseoir une éthique 
professionnelle visant à une codécision éclairée entre soignant et soigné.

C. Information et consentement : socle de la protection  
et du respect des personnes

L'exigence du consentement d'un patient est fondée sur le principe de l'intangibilité de la 
personne humaine. Noli me tangere précisait le droit romain, c'est-à-dire que tout individu a 
un droit fondamental à son intégrité corporelle. Il convient donc d'avoir le consentement d'un 
patient, dès qu'il est conscient et à même de donner son accord, préalablement à toute inter-
vention sur sa personne, c'est-à-dire avant mise en route de toute démarche diagnostique, 
thérapeutique ou toute action de prévention.
Les articles du Code civil précisent en ce sens que « la loi assure la primauté de la personne, 
interdit toute atteinte à la dignité de celle-ci et garantit le respect de l'être humain dès le com-
mencement de sa vie » et qu'il « ne peut être porté atteinte à l'intégrité du corps humain qu'en 
cas de nécessité médicale pour la personne ou à titre exceptionnel dans l'intérêt thérapeutique 
d'autrui. Le consentement de l'intéressé doit être recueilli préalablement, hors le cas où son état 
rend nécessaire une intervention thérapeutique à laquelle il n'est pas à même de consentir. »
Pour que le consentement soit valide, il faut toujours avoir à l'esprit qu'il repose sur la qualité 
de l'information délivrée et comprise par le patient ; en effet, comment donner sens à un 
consentement recueilli alors que le patient aurait reçu une information de piètre qualité, le 
privant de la possibilité de faire un choix éclairé. C'est pour cette raison que l'obligation d'in-
formation entraîne, si elle n'est pas respectée par un soignant, des conséquences importantes 
en termes de responsabilité.
Aujourd'hui, la médecine a intégré la démarche d'information et de recueil du consentement 
dans la relation soignant-soigné comme un acte d'échange et de dialogue source d'informa-
tions, afin que le patient comprenne les buts poursuivis, participe à la démarche de soins — y 
compris en termes de surveillance (en particulier lorsqu'il se retrouve à son domicile) — et 
organise sa vie (activités familiales, professionnelles, agenda, etc.) en fonction des contraintes.

D. Informer est un art majeur
En pratique, cette démarche doit être effectuée d'une part en permettant au patient de la 
comprendre et, d'autre part, en veillant à ne pas générer d'angoisse chez lui. On connaît en 
pratique clinique parfois la difficulté à informer, en particulier face à des patients très angois-
sés, où la vérité est difficile à dire et que certains ne sont pas en mesure de supporter. Certains 
anciens médecins faisaient alors référence à saint Thomas, en le citant, pour justifier de ne pas 
informer un patient : « L'homme préfère un mensonge à la vérité qui éclaire. » Mais sauf cas 
exceptionnel, ce type d'approche est révolu. On estime que tout patient a le droit de savoir, 
pour participer à l'organisation de son parcours de soins, mais aussi pour organiser sa vie 
en conséquence, tant sur des aspects quotidiens que sur des choix fondamentaux. Informer 

2	 Haute Autorité de santé (HAS). Délivrance de l’information à la personne sur son état de santé. Principes généraux, 
mai 2012. www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2012-06/recommandations_-_delivrance:de_ 
linformation_a_la_personne_sur_son_etat_de_sante.pdf.
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est une démarche complexe mais, comme toute compétence médicale, elle s'apprend ; cet 
apprentissage intègre d'une part la façon de délivrer l'information et d'autre part l'accompa-
gnement du patient au décours, avec humanisme et psychologie.
Le droit donne à cette évolution une dimension complémentaire car il inscrit l'information et le 
consentement dans un cadre contractuel visant à juger, en particulier en cas de conflits, de la 
qualité de la pratique médicale. Les questions de la qualité et de l'exhaustivité de l'information 
font partie de ce cadre.
Un cas rare doit cependant être mentionné : celui de la volonté de ne pas savoir. Ceci peut consti-
tuer une exception au devoir d'information du patient s'il a clairement exprimé — données et 
arguments qui doivent être notés dans le dossier médical — d'être tenu dans l'ignorance d'un 
diagnostic ou d'un pronostic graves, voire de toute information concernant sa santé et sa prise 
en charge. Toutefois, les règles juridiques et déontologiques précisent que cette exception ne 
peut s'appliquer lorsque des tiers sont exposés à un risque de contamination. Cette précision, 
inspirée du cas du sida, vaut pour toutes affections contagieuses graves et s'impose en raison 
de la responsabilité du patient vis-à-vis d'autrui et dans un intérêt de santé publique.

E. Jusqu'où informer : la question des risques graves 
ou exceptionnels

Deux types de situations peuvent se présenter, dans la pratique médicale, selon qu'il y a, ou 
non, un choix entre différentes hypothèses diagnostiques et/ou thérapeutiques.
Dans le cas (le plus fréquent) de proposition, à l'exclusion de toute autre option, d'un traite-
ment reconnu et validé par la médecine, l'information n'a pas, pour finalité première, un choix 
thérapeutique (sauf à opter pour un refus de soins). Il s'agit d'exposer, de manière « intelli-
gible » le bien-fondé de la proposition avancée, afin de recueillir l'assentiment du patient et, 
éventuellement, ses réserves, lui permettre de solliciter les aides dont il pourrait avoir besoin 
ainsi que d'organiser sa vie en conséquence. Il s'agit là d'une information d'ordre médical et 
social, préalable à l'adhésion (ou au refus) aux soins proposés, avec un objectif d'éducation à la 
santé propre à améliorer l'observance des prescriptions et optimiser l'efficacité du traitement.
Dans les cas d'alternatives diagnostiques ou thérapeutiques, l'information s'inscrit, en 
revanche, dans une démarche de choix où, en théorie, après avoir été informé, le patient peut 
opter pour une proposition plutôt qu'une autre.
Jusqu'où aller dans la délivrance de l'information ? Doit-on parler de tous les risques, y compris 
ceux de décès liés à un traitement ou de ceux dont la survenue est exceptionnelle ?
A  Les réponses se trouvent dans l'évolution des règles de droit qui régissent la délivrance de 
l'information à un patient. Plusieurs critères sont ainsi établis pour définir le cadre contractuel 
qui unit un médecin et son patient :
•	 la capacité des personnes à contracter entre elles (médecin diplômé, inscrit au conseil de 

l'Ordre d'une part ; patient, majeur, juridiquement capable d'autre part) ;
•	 des critères de qualité concernant l'engagement du professionnel (obligation de moyens, 

respect du secret professionnel, etc.) mais aussi du patient (suivi des prescriptions et des 
règles de surveillance) ;

•	 une cause licite à l'action médicale : un but médical clair et légitime justifiant l'action médi-
cale portant atteinte à l'intégrité du patient ;

•	 le recueil du consentement après une information de qualité, sans pression sur le patient, 
c'est-à-dire un consentement éclairé et libre.

L'information et le consentement s'immiscent donc, dans cette approche juridique, comme 
l'un des critères de validité du contrat.
Concernant les caractéristiques de cette information, la chambre civile de la Cour de cas-
sation soulignait le 21 décembre 1961, qu'elle devrait être « simple, approximative, intelli-
gible et loyale ». Depuis 1995, le Code de déontologie médicale dans son article 35 stipule : 
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« Le médecin doit à la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information 
loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout 
au long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et 
veille à leur compréhension. » On constate que les termes « simple » et « approximative » ont 
disparu, traduisant en cela une volonté d'être plus rigoureux dans la démarche et en refusant 
une trop grande simplicité ou approximation.
Concernant les risques — sachant que tous les actes médicaux, toutes les prescriptions, même 
les plus habituels, en comportent  —, l'information doit les intégrer dans la mesure où ils 
sont normalement prévisibles. À propos des notions de rareté et de sévérité du risque, en 
2000 le Conseil d'État (juridiction administrative qui régit des conflits impliquant des hôpitaux 
publics) a précisé que le seul fait que les risques ne se réalisent qu'exceptionnellement ne 
dispense pas le praticien de son obligation et que lorsqu'un acte médical comporte un 
risque de mort ou d'invalidité le patient doit en être informé, même si sa réalisation 
est exceptionnelle.
Ces évolutions ont abouti à la loi du 4 mars 2002, qui précise que tous les risques fréquents 
ou graves, normalement prévisibles, doivent être portés à la connaissance du patient avant 
réalisation d'un acte, mais également a posteriori (entendre à court, moyen et long terme), si 
des conséquences et risques nouveaux sont mis en évidence. « Toute personne a le droit d'être 
informée sur son état de santé. Cette information porte sur les différentes investigations, 
traitements ou actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, 
leurs conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent 
ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de refus. 
Lorsque, postérieurement à l'exécution des investigations, traitements ou actions de préven-
tion, des risques nouveaux sont identifiés, la personne concernée doit en être informée, sauf 
en cas d'impossibilité de la retrouver. » (art. L. 1111-2 du Code de la santé publique).

F. Règles et critères pour évaluer la qualité de l'information 
délivrée

Le devoir d'information incombe à tout professionnel de santé dans le cadre de ses compé-
tences et dans le respect des règles professionnelles qui lui sont applicables. Seules l'urgence 
ou l'impossibilité d'informer peuvent l'en dispenser. Cette information est délivrée au cours 
d'un entretien individuel, dans le cadre d'un dialogue. Rappelons que la finalité de l'informa-
tion est double :
•	 respecter l'autonomie de choix du patient en lui donnant tous les éléments qui permettent 

de prendre une décision éclairée, c'est-à-dire de consentir aux soins proposés ;
•	 apporter tous les éléments lui permettant de participer à son parcours de soins et de béné-

ficier de tous les conseils et aides nécessaires à l'organisation de sa vie.
La délivrance de cette information se fait en premier lieu et avant tout au patient. Si celui-ci le 
souhaite — c'est-à-dire avec son accord, afin de ne pas violer le secret médical à son insu —, elle 
peut être réalisée en présence d'un proche ou d'une personne de confiance. Cependant, afin 
que le patient demeure libre de parler de points qu'il ne souhaiterait pas évoquer en présence 
du tiers, il est important de lui proposer que l'entretien soit tout d'abord singulier et que le tiers 
ne soit invité que secondairement. Concernant les patients mineurs et incapables majeurs, la 
délivrance de l'information est réalisée auprès des parents ou des représentants légaux mais sans 
exclure le patient de l'accès à une information. Le patient doit, dès que son âge et sa situation 
le permettent, recevoir lui-même une information adaptée à son degré de maturité. Pour les 
mineurs, dans la mesure du possible, l'information est donnée aux deux titulaires de l'autorité 
parentale. Si un seul est présent, le professionnel de santé expose à celui-ci la nécessité d'infor-
mer l'autre titulaire de cette autorité, que le couple soit séparé ou non. Dans les situations à 
pronostic ou risque grave, il est préférable d'avoir un entretien avec les deux parents.
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G. Place de l'écrit et question de la traçabilité 
de l'information et du consentement

En pratique, concernant la forme, l'information doit demeurer avant tout orale. Elle peut 
être aidée par la remise de documents pédagogiques d'information appropriés au patient. 
En dehors de cas précis prévus par la loi (don d'organe chez un vivant, recherche biomédi-
cale, étude génétique, assistance médicale à la procréation, refus de soins, etc.), le document 
d'information n'est pas un document visant un recueil de consentement écrit signé. Il est 
exclusivement destiné à donner au patient des renseignements lui permettant d'y revenir une 
fois de retour dans sa chambre ou chez lui et de susciter si besoin des questions.
C  Le document d'information doit répondre aux mêmes critères de qualité que ceux men-

tionnés ci-dessus. Par ailleurs est recommandé que l'élaboration des documents d'information 
se fasse de manière collégiale, au sein des sociétés savantes de médecine ou des groupements 
et institutions de santé, testés sur des patients et validés avec des représentants d'usagers. Une 
telle information consensuelle a en effet l'avantage de produire un référentiel, issu d'experts.
Ces documents doivent inviter les patients à poser aux médecins toutes les questions qu'ils 
souhaitent. Ils peuvent être agrémentés de supports visuels ou renvoyer à des sites internet 
avec animation de schémas ou de vidéos. Il est souhaitable qu'ils soient traduits ou expliqués 
dans la langue du patient.
Une autre question, médico-légale, concerne la traçabilité de l'information délivrée, c'est-
à-dire les éléments qui permettent, en cas de contentieux, de prouver sa bonne délivrance au 
patient. Le 25 février 1997, un arrêt de la Cour de cassation, dit arrêt Hédreul — du nom du 
patient concerné — a cassé et annulé le jugement d'une cour d'appel concernant une colos-
copie avec ablation de polype, à la suite de laquelle le patient avait présenté une perforation 
intestinale, dont il disait ne pas avoir été informé du risque. Dans un premier temps, la cour 
d'appel avait débouté le patient, en estimant que celui-ci devait apporter la preuve que le 
médecin ne l'avait pas averti. La Cour de cassation, dans son arrêt, réaffirme que le médecin 
est tenu à une obligation particulière d'information vis-à-vis de son patient ; elle affirme égale-
ment qu'il incombe désormais au médecin de prouver qu'il a exécuté cette obligation — créant 
ce que l'on a appelé l'inversion de la charge de la preuve, qui n'incombe plus au patient. 
Néanmoins, il faut noter que la Cour de cassation intègre la réalité de ce qu'est le déroulement 
d'une consultation, en précisant que les modalités de la preuve restent libres et que, selon son 
arrêt du 14 octobre 1997, la preuve de l'information peut être faite par tous les moyens, hor-
mis les cas où une disposition légale spéciale impose un mode de preuve particulier (comme 
le recueil d'un consentement écrit, par exemple, dans la recherche médicale, ou pour les 
prélèvements d'organes chez donneurs vivants).
Depuis cette décision, on a vu se développer des brochures ou des fiches d'informations sur 
les examens et les thérapeutiques. Cependant, il faut rappeler que ces documents, bien que 
recommandés et même si certains les font signer par les patients, n'affranchissent pas les 

Au quotidien, la délivrance de l'information doit répondre à certaines règles de bonne pratique :
–	 reposer sur des données complètes, validées et actualisées par rapport aux avancées de la médecine et de la 

science (en pratique cela signifie que les données doivent être à jour) ;
–	 être compréhensible par tous (éviter les formulations médicotechniques qui relèvent de termes et de compé-

tences professionnels) ;
–	 enfin, en termes de contenu, répondre à cinq points essentiels, qui doivent être abordés et discutés avec tout 

patient et son représentant :
–	 les buts de la démarche médicale ;
–	 ses avantages et ses inconvénients ;
–	 ses risques, ainsi que les risques de sa non-mise en œuvre ;
–	 les contraintes générées et l'impact sur la vie quotidienne ;
–	 les aides et soutiens possibles  : droits sociaux, aides (professionnelles et/ou associatives) pour faciliter le 

cheminement de la personne dans le parcours de soins et sa vie quotidienne.
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médecins et les structures de soins d'autres approches. En effet, la qualité de l'information 
délivrée porte sur d'autres aspects, qui seront également pris en compte en cas de litige. 
Seront ainsi considérés : les temps de consultations, les réunions d'information réalisées par les 
structures de soins, les brochures remises aux patients, les courriers échangés entre les méde-
cins (en particulier avec le médecin traitant) avec copies remises aux patients, les éléments du 
dossier médical transmis aux patients.
A  Il est important que tous ces temps d'information soient notés dans le dossier médical (par 
qui, en présence de qui, à quelle date), ainsi que les difficultés éventuellement rencontrées lors 
de leur délivrance. Il est important également de mentionner les situations où les démarches 
d'information auront été impossibles ou complexes, en argumentant en fonction de la situa-
tion clinique et sociale du patient.
Il convient donc de ne pas oublier qu'un document écrit n'affranchit pas le médecin de tous 
les autres modes d'information qu'il jugera nécessaire et, en particulier, que le temps oral 
relationnel passé avec ce dernier est majeur.

H. Personne de confiance
La personne dite personne de confiance a été introduite dans la loi de démocratie sanitaire du 
4 mars 2002.
Elle a deux rôles majeurs :
•	 assister la personne malade à sa demande aux entretiens, consultations durant la prise en 

charge de sa maladie ;
•	 rapporter strictement les paroles du malade concernant ses volontés dès lors que ce dernier 

n'aurait plus la capacité à les dire (par troubles cognitifs).
La personne de confiance a pour rôle premier, après désignation par le patient (désignation 
qui permet alors un partage du secret), d'assister ce dernier dans ses démarches de soins, de 
l'accompagner physiquement et/ou psychologiquement et de faire le lien avec les équipes 
médicales. Elle est donc un accompagnant du soin au quotidien et des démarches de choix et 
de décision que fait le patient.
Ce rôle premier mérite d'être rappelé car, parfois, la personne de confiance n'est encore per-
çue que comme un interlocuteur des situations de crises majeures comme, par exemple, les 
arrêts ou limitations de soins en fin de vie ou la question du prélèvement d'organes post-mor-
tem, situations où la personne de confiance est amenée à témoigner des désirs du patient. La 
mission d'accompagnement dans le parcours de soins classique est importante.
Y compris hors du cadre hospitalier, tout personne prise en charge dans notre système de 
santé peut ressentir le besoin d'être accompagnée par un proche, indépendamment du statut 
de sa maladie — que ce soit dans le cadre de pathologies sévères mais aussi de pathologies 
« banales » et courantes. Par ailleurs, tout citoyen, même non malade, bénéficiant d'une pres-
tation de santé (par exemple, un dépistage, une action de prévention, une prise de sang, une 
radiologie, etc.) peut souhaiter aussi une présence à ses côtés. Enfin, tout un chacun peut se 
trouver accidentellement en situation de décision complexe de fin de vie.
B  D'un point de vue plus collectif, on doit donc proposer cette possibilité de désignation à 

tout citoyen, dès lors qu'il rencontre son médecin, dans la mesure où la loi prévoit que la 
personne de confiance soit consultée pour témoigner de la volonté du sujet, pour connaître 
les désirs d'une personne pour une décision d'arrêts ou limitations de soins de réanimation ou 
pour la question du prélèvement d'organes post-mortem, autant de situations qui peuvent 
survenir accidentellement indépendamment d'une maladie.
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