MARIE-HELENE MOUNEYRAT

FTHIQUE DU SECRET
FT SECRET MEDICAL

A-T-IL UNE ETHIQUE PARTICULIERE DU SECRET ? La notion de

secret en elle-méme est-elle éthique ou serait-elle, par essence
méme, contraire a I’éthique ? Cette seconde acception pourrait paraitre
Pemporter dans une société ou la tendance est plutdt a sacraliser la
transparence, transparence, presque érigée en dogme, en tout cas consi-
dérée comme un des fondements d’une société démocratique, dans
laquelle la communication des informations constitue une priorité
majeure.

Pourtant dans le domaine particulier de la médecine, la notion de
secret médical a derriere elle une longue tradition, & connotation posi-
tive, liée & un souci de protection du patient.

Les lois de 1994 dites « lois de bioéthique », qui ont affirmé tres lar-
gement le prmmpe de ’anonymat dans un certain nombre de domaines,
ont ainsi ménagé un assez vaste champ couvert par le secret.

Dans le cadre de ce que I'on a pu appeler le colloque singulier
médecin-patient, la notion de secret médical, autrefois si forte, si abso-
lue, ancrée dans les esprits depuis des siecles, se trouve aujourd’hui
remise en cause par des dérogations d’origine législative ou réglemen-
taire, mais aussi, quelquefois, par la volonté pressante des patients eux-
meémes.

Enfin, I'intrusion de 'informatique dans le monde de la médecine
amene a réfléchir de maniére assez neuve sur la notion de secret, désor-
mais exposée a des violations d’une nouvelle nature.
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LA NOTION DE SECRET DANS LES LOIS
DE JUILLET 1994 DITES « LOIS DE BIOETHIQUE »

Le législateur de 1994 a choisi d’entériner et surtout de réaffirmer solen-
nellement le principe de I’anonymat déja fondé dans un certain nombre
de textes précédents.

Ce principe tend aujourd’hui 2 étre remis en cause, dans son carac-
tere absolu, pour des raisons multiples, d’ordre aussi bien médical et
scientifique, que social ou juridique.

Mais, avant d’envisager ces étapes successives de 'affirmation
rigoureuse puis de la modulation d’un principe, il convient d’aborder la
question de la distinction entre anonymat et secret, anonymat et trans-
parence.

Associer anonymat et transparence, c’est faire cohabiter deux
vocables apparemment contradictoires. Peut-on dans le méme temps
exiger I'un et I'autre ? Ne procedent-ils pas d’options exactement
inverses ? Transparence : ’homme et plus spécialement le patient est en
droit de tout savoir sur son corps et sa santé. Si on lui demande son
consentement en vue d’un acte thérapeutique, ce ne peut étre qu’apres
’avoir pleinement informé des modalités, des conséquences du traite-
ment. La dissimulation, la réticence a la vérité au nom de la science ne
sont plus admissibles. La dignité de ’homme est en jeu.

MALIS Panonymat : ’affirmation du principe de ’anonymat dans les
lois de bioéthique, notamment dans le domaine d’assistance médicale a
la procréation, n’est pas contradictoire avec ’exigence de la transpa-
rence. En effet, ’enjeu n’est pas ici d’entourer d’une opacité une série
d’événements liés a ’assistance médicale a la procréation, ou dans un
autre domaine 2 la greffe d’organes, mais d’organiser un secret autour
d’un élément tout a fait spécifique qui est I'identité du donneur. Plutot
qu’une négation de la transparence, il faut voir ici une possibilité de
modulation du secret.

La nécessité de transparence n’est pas ou pratiquement pas contes-
tée, sous le poids d’exigences accrues et justifiées.

Il n’en va pas de méme pour I’anonymat et le secret qui sont a dis-
tinguer dans le domaine de ’assistance médicale a la procréation.

Le parti, pris par le législateur, de I'anonymat du donneur de
gametes est générateur de secret, plus précisément d’un secret de famille
avec tout ce que cette expression comporte de non-dits, transmis de
générations en générations, quant a 1’établissement d’une filiation. Le
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premier des secrets source de tous les autres est celui de la stérilité du
pere. Un autre secret entoure la sexualité du couple. Enfin le troisieme
secret, peut-étre le plus lourd, et pour le couple et pour ’enfant, est celui
de I'identité du donneur. Les parents qui ont un enfant par insémination
artificielle avec donneur (IAD) deviennent des porteurs de secret vis-a-
vis de leur enfant.

Le dispositif législatif

Tant dans les travaux préparatoires que dans le rapport du Conseil
d’Etat « De Péthique au droit », que dans les avis formulés par le
Comité consultatif national d’éthique (CCNE), on trouve déja des pro-
positions a ’adresse du Parlement dans le sens du maintien et, méme,
d’une consécration du principe de I’anonymat, que ce soit dans le cadre
de la transplantation d’organes, que de I’assistance médicale 2 la pro-
création (AMP). La lecture des débats parlementaires, surtout ceux
concernant I’ AMP, fait ressortir que le principe reste fort et que bien peu
de voix s’élevent pour réfléchir a sa possible modulation.

Darticle 16-8 du Code civil, disposition i caractére permanent, ins-
crit un principe général du droit qui concerne tous les dons faits a par-
tir du corps humain : « Aucune information permettant d’identifier  la
fois celui qui fait le don d’un élément ou produit de son corps et celui
qui I’a recu ne peut étre divulguée. Le donneur ne peut connaitre I'iden-
tité du receveur, ni le receveur, celui du donneur. »

— S’agissant des greffes, les articles L. 671.7 2 11 organisent les pré-
levements a des fins thérapeutiques ou scientifiques d’organes de per-
sonnes décédées, avec une référence implicite a I'anonymat, par I'inter-
vention nécessaire de 'Etablissement francais des greffes. Mais force est
de constater que, déja, ces mémes lois ouvrent une bréeche de taille avec
’organisation du prélevement d’organes sur personnes vivantes qui
sont de toute évidence en flagrante contradiction avec le respect de
I’anonymat « article L. 671.3 le receveur doit avoir la qualité de pere, de
mere, de fils ou de fille, de frére ou de sceur du donneur... ». En cas
d’urgence le donneur peut étre le conjoint. Par derogatlon le preleve—
ment de moelle osseuse peut étre effectué sur un mineur au bénéfice de
son frére ou de sa sceur, apres avis d’un comité d’experts.

— Ce sont en fait les dispositions des lois de bioéthique relatives a
Iassistance médicale a la procréation qui sont les plus fermes pour ins-
taurer I’anonymat du donneur de gametes.
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Ces dispositions se situent dans la continuité d’une longue tradition.
Déja la Charte des Centres d’études et de conservation des ceufs et du
sperme (CECOS) en 1973 affirme trés vigoureusement la nécessité que
le don de gametes s’effectue dans le cadre de "anonymat. Les avis du
CCNE, notamment en 1990, avis n° 18 « Etudes conduites par le Comité
concernant les dons de gametes et d’embryons » : « Tout don doit res-
pecter I’anonymat des donneurs, ce qui n’exclut pas nécessairement la
communication de certaines données non identifiantes », reprennent a
leur compte cette position. Le rapport du Conseil d’Etat de 1998,
« Sciences de la vie : de ’éthique au droit », s’engage dans la méme voie.

En effet en ’absence d’une loi spécifique en la matiére, les praticiens
s’étaient forgé une regle de conduite tres stricte en faveur du caractere
absolu du secret de I'identité du donneur. Cette pratique faisait alors
’objet d’un large consensus tant parmi les spécialistes de ces questions
que de 'opinion publique. C’est en fait un principe déontologique qui
a été entériné par les lois de 1994.

Donc, en toute logique, on trouve dans le dispositif des lois de 1994
Iaffirmation du principe général de I’anonymat qui regoit une applica-
tion particulierement forte dans le domaine de ’AMP. Ainsi diverses dis-
positions, parfois redondantes, trouvent place dans trois codes différents.
Larticle 16-8 du Code civil pose le principe général précédemment cité ;
puis les prescriptions du Code civil sont reprises a I'identique mais dans
un ordre différent par Iarticle L. 665-14 du Code de la santé publique
s aglssant du don et de l'utilisation des produits du corps humain,
parmi lesquels on compte les gametes ; enfin ce dispositif mis en place
est garanti par le recours au Code pénal a ’article 511-10 « le fait de divul-
guer une information permettant a la fois d’identifier une personne ou
un couple qui a fait don de gameétes, et le couple qui les a regus est puni
de deux ans d’emprisonnement et de 200 000 F d’amende ».

Darticle L. 673-6 précise que «les organismes et établissements
fournissent aux autorités sanitaires les informations utiles relatives aux
donneurs. Un médecin peut accéder aux informations médicales non
identifiantes en cas de nécessité thérapeutique concernant un enfant
congu par une AMP avec tiers donneur ».

Tels sont les principes clairement évoqués dans les textes de 1994.
Ces lois ont elles-mémes prévu, dans leur dispositif, de faire 'objet d’un
réexamen tous les cinq ans, disposition d’ailleurs particulierement ori-
ginale et novatrice en elle-méme.
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Le réexamen qui devait avoir lieu prochainement sera-t-il une occa-
sion pour moduler ou remettre en cause plus radicalement le principe
de ’'anonymat ? La question se pose car un certain nombre d’éléments
ont relancé le débat et pesent en faveur, pour certains d’un assouplisse-
ment, pour d’autres d’une levée totale du principe de ’'anonymat.

Le principe de l'anonymat doit-il étre remis en cause,

et sous quelles influences ¢

— S’agissant des greffes, on a constaté que les textes de 94 permettaient
déja dans certaines conditions le don entre personnes apparentées.

La pénurie d’organes est un argument essentiel qui permet a certains
de proner un élargissement de la catégorie des donneurs apparentés. Le
CCNE, dans un rapport du 27 mars 1998 repris dans son avis n° 60 sur
le réexamen des lois, suggere un élargissement contr6lé des catégories
de donneurs a 'intérieur du cadre familial et entre personnes non appa-
rentées. « C’est ainsi qu’aux fréres et sceurs majeurs du receveur
devraient étre assimilés ceux qu’on appelle communément demi-frére
ou demi-sceur, qui par I’ascendance de I'un des parents pourraient offrir
un organe éventuellement compatible. » Pourraient également étre
admis au don un enfant adoptif pour qui il pourrait étre psychologi-
quement préjudiciable d’étre écarté du projet de don.

Plus largement, s’agissant des personnes non apparentées, le texte
qui limite au conjoint et en cas d’urgence la possibilité de donner pour-
rait étre revu. Le Comité propose d’étendre, sans limitation de catégo-
ries, la possibilité de don a d’autres personnes des lors que la condition
de lien affectif serait évoquée et établie, sous réserve de vérifier 'authen-
ticité et la sincérité du désir de don, I’'absence de commercialisation, ainsi
que ’absence de pressions abusives sur le donneur. Cette vérification
releverait d’un comité ad hoc.

Autre élément, la technique récente des greffes en domino, qui
tend a se développer, constitue déja en elle-méme une contradiction
totale avec le principe de ’'anonymat. On a pu récemment lire dans
la presse des titres comme « Deux foies pour trois malades », le
chirurgien auteur de la greffe reconnaissant lui-méme que «les
malades étant dans le méme centre de réanimation font obligatoire-
ment connaissance ».

Toutefois la force du principe de 'anonymat ne saurait étre mécon-
nue et son maintien reste grandement protecteur contre un certain
nombre de dérives possibles. Selon Jean-Frangois Collange, « I’anony-
mat a pour fonction essentielle de protéger tant le donneur que le rece-
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veur des prétentions (plus ou moins claires, avouées ou trop bien inten-
tionnées) qui pourraient s’instaurer entre eux. Lenjeu considérable et
I'impossibilité de se tenir quitte pour un paiement risqueraient en effet
d’entrainer des pressions telles que la liberté et la dignité des uns comme
des autres pourraient s’en trouver gravement altérées ».

— Dans le domaine de I’assistance médicale a la procréation, les
débats sont actuellement trés vifs.

Plusieurs éléments interviennent pour militer & ’encontre du prin-
cipe de ’'anonymat.

* La convention internationale relative aux droits de ’enfant, signée
a New York le 26 janvier 1990 et ratifiée par la France en juillet 1990,
parait en effet en contradiction avec le principe frangais de I’anonymat
du donneur de gametes puisqu’elle consacre dans I'un de ses articles « le
droit pour I’enfant, dans la mesure du possible, de connaitre ses parents
et d’étre élevé par eux ».

A noter toutefois la trés importante réserve introduite par expres-
sion « dans la mesure du possible » qui pourrait rendre cette disposition
compatible en fait avec I’état actuel du droit frangais. Il convient en
outre de resituer ce texte dans son contexte intellectuel. La philosophie
de ce texte international était essentiellement de conférer une protection
a des enfants arrachés i leur famille selon des pratiques tout a fait
condamnables dans certains pays du tiers monde. Il s’agissait de don-
ner a ’enfant un droit a avoir des parents.

® Un autre argument pourrait étre tiré de 'examen des législations
étrangeres en matiere d’insémination artificielle avec donneur.

Les lois anglaise, espagnole et suisse permettent aux enfants congus
par IAD d’obtenir des renseignements sur les donneurs.

Tout en affirmant le principe de 'anonymat du don, les lois anglaise
et espagnole sur la PMA permettent aux enfants congus par PMA
d’obtenir, a partir de ’age de la majorité, des renseignements généraux
sur les donneurs (taille, poids, apparence ethnique, profession...). De
plus, les deux lois prévoient également la révélation de I'identité du don-
neur lorsque la santé de enfant I’exige.

Quant a la loi fédérale suisse, elle précise que enfant peut, apres sa
majorité, obtenir communication de certaines des informations relatives
aux donneurs, qui sont enregistrées conformément 2 la lo1. Elles concer-
nent 'identité et 'aspect physique du donneur. En outre, dans la mesure
ou il fait valoir un intérét légitime, ’enfant mineur peut lui aussi obte-
nir ces renseignements, ainsi que d’autres, d’ordre médical.
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En Suede, il est prévu depuis 1985 que I'identité du donneur doit
étre mentionnée sur des documents administratifs conservés au moins
soixante-dix ans et que ’enfant peut consulter a partir de ’age de dix-
huit ans. On reconnait en outre a I’enfant « ayant atteint une maturité
suffisante » le droit d’avoir communication des données relatives a
I'identité du donneur.

® Pour les tenants d’une approche psychanalytique du probleme,
’anonymat érigé en France comme un dogme se révéle particulierement
néfaste. En effet, pour un psychanalyste (Geneviéve Delaisi de Parseval),
tout étre humain a le droit de savoir de qui il est issu et qui sont les divers
« relais génétiques » a qui il doit la vie. « Une loi qui rend obligatoire
’anonymat fait donc alliance a la fois avec le mensonge et le déni. » « Les
secrets de la filiation détenus par quelqu’un d’autre que par le sujet lui-
méme semblent étre un des plus mortiféres des secrets. »

* Le CCNE dans son avis n° 60 estimait qu’aucun élément nouveau
ne semblait justifier que soit levé 'anonymat du donneur de gametes,
mais que toutefois et compte tenu des positions divergentes dans
d’autres pays, un débat de société devrait pouvoir étre engagé sur ce
point. Un groupe de travail continue actuellement de réfléchir.

e Le Conseil d’Etat, dans son rapport du 25 novembre 1999, opere
une distinction entre le don de sperme et le don d’ovocytes et ne
méconnait pas les difficultés critiques liées au principe de ’'anonymat
dans PAMP. Il ne va pas jusqu’a proposer sa remise en cause, mais
appelle de ses voeux un débat public.

Enfin, ’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et
technologiques dans son rapport du 18 février 1999 fait, lui aussi, état
des divers arguments, mais ne prend pas clairement position, estimant
que le débat aura lieu au moment du réexamen des lois.

Sans méconnaitre la force des arguments qui sont avancés en faveur
d’une levée de ’anonymat, il semble qu’on ne peut faire I’économie
d’une réflexion globale sur la filiation biologique et la filiation sociale
et/ou affective.

Aujourd’hui le recul est assez faible et on ne dispose que de tres peu
d’éléments pour apprécier la réalité et ’étendue d’un éventuel malaise
chez les enfants nés d’une IAD et devenus adolescents.

On peut également penser que le développement de la pratique de
I'injection intracytoplasmique d’un spermatozoide (ICSI) va réduire
considérablement le nombre d’TAD a venir.
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Le prmmpe de l’anonymat affirmé dans le champ de la bioéthique
pourrait se concevoir comme destiné a protéger les membres du corps
social, confrontés a des rapports interpersonnels d’un type complete-
ment nouveau, induits par les progres de la science. De ces rapports,
éminemment nouveaux, pourraient découler des relations perturbantes,
déstructurantes, voire annihilantes de la personne, que la société n’est
pas préte pour l'instant a aider a assumer. Le principe de 'anonymat
serait destiné a éviter ces périls, le secret en étant le prix a payer.

Toutefois il est impossible de méconnaitre les bénéfices possibles
attendus des progres de la science et de la médecine et, de ce fait, diffi-
cilement admissible que 'intangibilité du principe de 'anonymat s’érige
comme un obstacle face a eux.

La société s’exprimant par la voix du législateur souverain a fait un
certain type de choix & un moment donné, compte tenu de I’état de la
science et des mentalités. Il appartiendra au Parlement, diment éclairé,
de trancher a nouveau lors du prochain réexamen des lois.

D’anonymat et le secret tels qu’entendus dans les lois de bioéthique
sont en quelque sorte induits par les progres de la science et trouvent
peut-étre par 12 méme un des fondements de leur précarité et donc de
leur possible remise en cause.

Mais qu’en est-il d’un secret bien plus ancestral celui-13, le secret
médical qui scelle depuis des siecles le colloque singulier entre un méde-
cin et son patient ?

LE SECRET MEDICAL EST-IL TOUJOURS
UNE COMPOSANTE ESSENTIELLE DE LA RELATION
MEDECIN-PATIENT ?

Marceau Long écrivait en 1991 que « le secret médical doit rester une
garantie fondamentale pour le patient et le médecin. Mais I'intérét géné-
ral de la santé publique ne doit pas permettre qu’il soit un refuge der-
riere lequel on s’abrite alors que I'intérét de la personne n’est pas véri-
tablement en cause ».

Ainsi clairement deux impératifs contradictoires s’opposent, met-
tant en balance intérét individuel et intérét collectif. Des lors, le carac-
tere absolu du secret s’effrite sous les coups de boutoir répétés des
impératifs de la société, mais aussi quelquefois des exigences des
patients eux-mémes.
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Fondements bistoriques et juridiques de la notion de secret médical
La notion de secret médical est une donnée particulierement forte qui
a derriere elle une longue tradition ancrée dans ’histoire ancienne
puisque déja présente au IV¢ siecle avant J.-C. dans le serment
d’Hippocrate, reprise au XVI¢, au XVIII® siecle avec la formule agréée par
le Parlement « que personne ne divulgue les secrets des malades, ni ce
qu’il a vu entendu et compris », puis par I’Association médicale mon-
diale en 1948 et finalement par le Conseil national de ’Ordre des méde-
cins qui adopte le 18 octobre 1995 le nouveau texte du serment médi-
cal. Le Code de déontologie prévoit dans son article 4 que « le secret est
institué dans I'intérét des malades et s’impose a tout médecin dans les
conditions établies par la loi ». Cette notion tres forte semble bien avoir
traversé les ans sans la moindre égratignure. Fondée en premier lieu
déontologiquement, elle regoit aussi une garantie juridique, essentielle-
ment au plan pénal mais aussi indirectement par le droit civil.
S’agissant de la déontologie, le secret constitue « la pierre angulalre
de la morale médicale ». Selon Bernard Hoerni, « il n’y a pas de soins
de qualité sans confidences, de confidences sans confiance, de confiance
sans secret ». Il s’impose au médecin et garantit vis-a-vis de son patient
la confidentialité des informations dont il peut avoir connaissance.
C’est cette garantie constituée par le secret qui fonde la relation de
confiance tout 2 fait essentielle pour permettre au praticien d’exercer
son art. Initialement, simple obligation morale du médecin, cette obli-
gation du secret n’a été sanctionnée déontologiquement en particulier
par les juridictions disciplinaires de ’Ordre des médecins qu’a partir du
X1x¢ siecle. Elle couvre un certain nombre d’éléments ainsi protégés, que
ce solent les confidences, révélations faites par le patient, ou bien toute
autre information dont le médecin a pu avoir connaissance dans ’exer-
cice de sa profession.

Juridiquement les manquements  I’obligation de respecter le secret
médical sont sanctionnés a la fois sur le plan pénal et sur le plan civil.

Darticle 226-13 du Code pénal prévoit que « la révélation d’une
information 2 caractére secret par une personne qui en est dépositaire
soit par état ou par profession, soit en raison d’une fonction ou d’une
mission temporaire, est punie d’un an d’emprisonnement et de
100 000 F d’amende ». Larticle 226-14 énonce un certain nombre de
dérogations a I'article précédent notamment dans les domaines touchant
a ordre public.
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Au plan civil la violation du secret médical est considérée comme
une atteinte a 'intimité de la vie privée et de ce fait ouvre droit a répa-
ration notamment sous forme de dommages et intéréts.

Les atténuations an caractere absolu du secret médical

De plus en plus des breches s’ouvrent, constituant autant d’atteintes sus-
ceptibles d’étre portées a la regle du secret médical intransgressable.
Elles sont le fait des textes juridiques prévoyant des dérogations notam-
ment s agissant de 'ordre public ; elles résultent de la jurisprudence, ou
méme de la demande des patients eux-mémes. Enfin, un certain nombre
de situations particulieres se sont présentées semblant justifier un trai-
tement particulier comme, par exemple, dans le domaine de I’assurance
des personnes.

a. Les textes juridiques prévoient que le souci du maintien de I'ordre
public peut conduire a la rupture du secret médical

Ainsi ’article 226-14 prévoit que I’obligation de secret est levée par
« celui qui informe les autorités judiciaires, médicales ou administratives
de privations, de sévices y compris lorsqu’il s’agit d’atteintes sexuelles
dont il a eu connaissance et qui ont été infligées 2 un mineur de quinze
ans ou a une personne qui n’est pas en mesure de se protéger en raison
de son 4ge ou de son état physique ou psychique ». Est aussi dégagé du
secret « le médecin qui, avec 'accord de la victime, porte a la connais-
sance du procureur de la République les sévices qu’il a constatés dans
’exercice de sa profession et qui lui permettent de présumer que des
violences sexuelles de toute nature ont été commises ».

Seul un texte de nature législative est susceptible de prévoir des déro-
gations a I’obligation de secret et, en cette matiére, on peut estimer que
le législateur frangais a adopté une position assez minimaliste, tentant avec
difficulté de concilier 'indispensable respect de la personne dans sa
dignité, son droit au secret de son intimité, de sa vie privée, et I'intérét
public d’une société qui est en droit d’estimer que dans certains cas
'intransgressable peut &tre transgressé. Ce sont les cas ol la société
s’estime 1’objet d’une menace potentielle et réagit dans un but compré-
hensible de protection. Ces cas relevent bien entendu du maintien de
’ordre public, mais aussi de la protection sanitaire. Ainsi la liste des mala-
dies a déclaration obligatoire et les modalités de leur déclaration (ano-
nyme ou nominative) sont fixées par voie réglementaire (art. 11 et 12 du
Code de la santé publique). Il est a noter que ce type de dispositions n’est
pas sans soulever de lourdes questions éthiques. Ainsi, le CCNE, saisi



ETHIQUE DU SECRET ET SECRET MEDICAL

en octobre 1999 de deux textes réglementaires fixant les modalités de
transmission a I’autorité sanitaire de données individuelles concernant les
cas de maladies a déclaration obligatoire, et la liste de ces maladies, esti-
mait que : « 'enregistrement de données a caractére nominatif a tres cer-
tainement pour seul but I’élimination de doublons. Mais, il rappelle avec
force qu’une telle exigence technique ne doit en aucune fagon ’'empor-
ter sur le respect absolu de I’anonymat, en raison du préjudice éventuel
constitué par la possible divulgation d’une sérologie VIH, dont la néces-
sité du secret a été particulierement démontrée ». « Parmi les arguments
s’opposant 2 la déclaration obligatoire de I'infection par le VIH, le plus
important au plan de I’éthique a trait au risque d’une détérioration de la
relation médecin-malade. » « Plus importante est la crainte que pourraient
ressentir les malades que le secret médical ne soit pas respecté et qu’une
information secréte qui les concerne puisse étre divulguée. »

b. Deux domaines particuliers ont pu sembler justifier quelques amé-
nagements a la notion de secret médical, il s’agit des compagnies d’assu-
rance, de la médecine du travail, mais la tradition du secret médical y
reste toutefois trés forte.

—Dans le cadre d’un contrat d’assurance, on congoit aisément les ten-
sions qui peuvent surgir entre les intéréts de ’assureur qui, pour appré-
cier au mieux les risques qu’il s’appréte i couvrir, souhaite disposer d’un
maximum de données médicales concernant I’assuré, et ceux tout 2 fait
opposés de I’assuré qui entend préserver son intimité et la confidentia-
lité des informations relatives a sa santé. La position du médecin-conseil
de l’assurance est délicate, et peut se révéler ambigué. Une jurisprudence
treés abondante sur ces questions montre que le médecin-conseil est tenu
a la plus stricte obligation de secret médical, comme vient de le rappe-
ler la Cour de cassation dans un arrét du 12 janvier 1999.

— Le médecin du travail reste lui aussi absolument lié par le secret
professionnel vis-a-vis a la fois de la hiérarchie, et des représentants du
personnel, méme dans le but louable de permettre la défense du salarié.

c. La plus délicate des situations est celle ot la demande de transgres-
sion de la regle du secret émane du patient lui-méme, qui peut d’ailleurs
obéir & des motivations d’ordres assez variés.

Nos sociétés contemporaines, probablement guidées par une réac-
tion contre des méfaits d’une tradition médicale de secret absolu qui a
certainement entrainé des effets tres néfastes et préjudiciables, érigent en
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vertu supréme la vérité, la transparence. Les médias s’emploient
d’ailleurs a susciter cette demande de vérité a tout prix en en faisant un
élément premier permettant a chacun d’assumer sa qualité de personne.
Or il est peut-étre temps de songer que, si une des dimensions de la
liberté de chacun est le droit de savoir, il existe aussi un ultime espace
de liberté qui est le droit de ne pas savoir. Il convient a cet égard de men-
tionner [article 35 du Code de déontologie médicale aux termes duquel
« toutefois, dans I'intérét du malade et pour des raisons que le praticien
apprécie en conscience, un malade peut étre tenu dans I'ignorance d’un
diagnostic ou d’un pronostic grave... ».

Sila transparence et la quéte de la vérité ou d’une vérité sont un des
éléments essentiels de notre modernité, un autre est I’intrusion de
I'informatique dans un nombre croissant d’activités sociales et ici plus
particulierement dans le monde médical.

LE SECRET MEDICAL ET L’ INFORMATIQUE

Le simple énoncé du titre de ce chapitre laisse entendre immédiatement
les données de la question : le développement des systemes informa-
tiques dans le secteur de la santé n’est-il pas susceptible, malgré le pro-
gres considérable qu’il réalise, non seulement de porter atteinte a la qua-
lité des informations transmises, mais surtout a leur confidentialité. La
réponse a cette question ne va pas de soi, car certains et méme beaucoup
pensent a contrario que I'informatique est 3 méme d’apporter un sur-
croit de sécurité dans des domaines aussi sensibles.

La régle du secret ayant été réatfirmée, un certain nombre d’éléments
ont été mis en place, érigeant ainsi autant de barrieres protectrices, mais
un minimum de réalisme impose de rester prudent car il existe, quoi qu’il
en soit, des risques potentiels de violation du secret médical, intrinse-
quement liés a la structure méme des systémes informatiques.

Les éléments protecteurs du secret

a. La loi du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers et aux
libertés apporte un certain nombre de garanties. Par son objet méme,
puisqu’elle vise «a encadrer les applications de I'informatique de
maniére qu’il ne soit pas porté atteinte a I'identité, a la vie privée et aux
libertés individuelles ou publiques ». Pour ce faire, elle enjoint aux res-
ponsables des fichiers dans son article 19 d’« assurer la garantie des
secrets protégés par la loi » et le secret médical est 'un de ceux-la.
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Deux moyens essentiels sont prévus par le dispositif 1égislatif pour
préserver la notion de secret : il s’agit en premier lieu de I'obligation de
sécurité qu’elle fait peser sur les responsables de fichiers dans son
article 29, et en second lieu des précisions qu’elle apporte dans la défi-
nition des destinataires des informations contenues dans les fichiers. Il
va de soi que plus nombreux seront les destinataires plus grands seront
les risques de rupture de la confidentialité.

b. Lautre élément protecteur du secret est la Commission nationale de
I'informatique et des libertés (CNIL) qui par ses interventions contri-
bue de maniere particulierement vigilante a la préservation du secret
médical. « La CNIL pour sa part prend ’exigence de sécurité en bloc,
en ayant souvent le sentiment qu’elle renforce le secret médical en lui
donnant un contenu concret. »

Il est intéressant de noter que méme si la loi donnait a la CNIL la
faculté d’édicter des reglements de sécurité, elle a préféré ceuvrer par
voie de recommandations comme par exemple 3 propos du systeme
Sésame-Vitale.

Les préoccupations de la CNIL ne sont d’ailleurs nullement en
contradiction avec celles des milieux médicaux qui élaborent une
réflexion pour que des parametres éthiques entrent en compte pour
déterminer quel doit étre le bon fonctionnement des réseaux de santé.

Les risques

Deux domaines semblent particulierement sensibles. Il s’agit dans une
moindre mesure de I'informatique hospitaliere, et, d’'une maniére plus
préoccupante peut-étre, de dispositif de maitrise des dépenses de santé.

— S’agissant de 'informatique hospitaliére, les risques et les dérives
qui ont pu avoir lieu étaient principalement liés au nombre excessif de
responsables de tous ordres et a leur manque de compétence dans le
domaine de I'informatique. La CNIL semble estimer que la prise de
conscience des uns et des autres apporte désormais plus de sérieux dans
la gestion des fichiers, minimisant ainsi les dangers.

—Le dispositif de maitrise des dépenses de santé pose quant  lui un
certain nombre de questions non encore résolues.

Aujourd’hui, environ quarante millions de cartes Vitale ont été dif-
fusées aux assurés sociaux. Plus de 100 000 cartes de professionnels de
santé ont été distribuées, soit un professionnel de santé sur trois.
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Congu initialement comme un outil dans ’effort de maitrise des
dépenses de santé, Sésame-Vitale semble bien aujourd’hui étre amené a
largement dépasser sa vocation initiale. « Sésame-Vitale et la CPS sont
des leviers qui sont en train de faire démarrer tout un édifice de nou-
veaux services. A terme, ils ont vocation i n’étre qu’un sous-ensemble
des outils d’information des professionnels de santé!. »

De toute évidence, de telles perspectives amenent a se poser la ques-
tion de la protection des données de santé et du secret médical, notam-
ment avec la transmission des données via Internet...

Parmi les risques majeurs on relévera celui de la divulgation de
données nominatives, ceux liés 2 I'utilisation du méme identifiant 2
savoir le numéro de sécurité sociale, qui pourraient donner lieu a des
pratiques discriminatoires éminemment condamnables... D’autres fac-
teurs de risques non encore envisagés actuellement pourraient appa-
raitre au fur et 2 mesure que le systeme prendra son ampleur.

Le concept de secret médical serait-il désuet, démodé, venu d’un
autre age et anachronique dans une société démocratique moderne qui
met au premier rang de ses priorités la circulation de I'information a tout
prix et la circulation de n’importe quelle information ?

Plus grave : sous couvert de ’'argument de la protection de I'intimité
du patient, le secret ne serait-il en fait que le bras armé d’un redoutable
paternalisme médical, a bannir ?

Dans une tout autre perspective, cette course folle a la transpa-
rence, rejetant la moindre confidentialité, ne pourrait-elle pas a terme,
a son insu, se retourner contre les intéréts propres des patients, générant
une société froide, déshumanisée, dans laquelle la chaleur et la subtilité
des relations humaines n’auraient plus de place ?

Il est toujours tres délicat pour une société qui, dans son histoire,
chemine d’un extréme a un autre, de se situer dans une position
médiane. Peut-étre la réflexion éthique portera-t-elle 13 sa contribution,
aidant a conserver une place a la confidentialité et surtout a la confidence,
et a la confiance qui restent fondatrices de toute relation humaine.

1. André Loth, responsable de la mission Sésame-Vitale 2 la CNAHTS.
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RESUME

Dans une société qui a de plus en plus tendance a sacraliser la transparence,
y a-t-il encore une place pour une éthique du secret, plus particulierement
médical ¢

Dans le cadre du collogue singulier entre un médecin et son patient, mais
aussi dans des contextes plus nouveaux comme la bioéthique notamment
dans le domaine des pratiques d’assistance médicale a la procréation et
comme linformatisation de la médecine, le caractere absolu du secret médi-
cal est contesté ou risque de subir des infléchissements. Méme si la notion de
secret médical a certainement pu conduire a des excés on a des abus, pent-
étre ne faut-il pas oublier qu’elle garde des vertus, et conserve dans bean-
coup de situations son role protecteur de ultime espace de liberté de chacun
qui est son intimite.
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