
Nous, membres du CISP-Club,
professionnels de la santé ou
informaticiens, familiers dans

le traitement de l’information mé-
dicale,

DÉCLARONS
– êtres attachés à la relation théra-

peutique au travers du colloque singulier ;
– promouvoir une utilisation éclairée

par les professionnels de la santé des nou-
velles technologies de communication ;

– vouloir attirer l’attention de nos col-
lègues sur le devenir des données médi-
cales (ou Informations personnelles de
santé (IPS) ou nominatives) de nos pa-
tients ;

– reconnaître que les professionnels
de la santé se trouvent souvent démunis
devant la technicité de la mise en confor-
mité des logiciels aux recommandations ;

– être vigilants quant  à l’intrusion de
tiers (État, politique, intérêts commer-
ciaux, assurances, employeurs) dans le
domaine de la vie privée pouvant en-
traîner à tout moment une rupture du se-
cret professionnel ;

– être interpellés par les expériences
malheureuses vécues par certains de nos
collègues attentifs au droit à l’information
du patient ;

– être interpellés par la valorisation
commerciale croissante des IPS ;

– prendre en compte la complexité de
la relation médicale à notre époque
contemporaine ;

RÉAFFIRMONS clairement notre
conviction dans les trois principes
éthiques fondamentaux régissant tout
traitement de données médicales, à sa-
voir :

– respect de la vie privée ;
– confidentialité et secret profession-

nel ;

– consentement du patient.
Les trois principes ci-dessus sont déve-

loppés et défendus dans plusieurs textes
de référence (a),

dont nous pouvons conclure : 

• le patient 
– est propriétaire des données médi-

cales ; le dépositaire en est le profession-
nel de la santé. Dès lors, le patient peut
à tout moment les consulter et les faire
modifier. Il peut également les faire sup-
primer ;

– a droit à la confidentialité ; 
– peut exiger que certaines IPS ne

soient ni enregistrées ni divulguées (le
dossier médical ne doit pas être exhaus-
tif) ;

– donne son consentement à l’exis-
tence des IPS et à leurs utilisations ;

– est le partenaire des soins ;
– a droit à ne pas avoir connaissance de

tous les éléments de son dossier, par res-
pect de  la protection due aux personnes
vulnérables, et de façon plus générale au
nom de la reconnaissance de la fragilité
de l’humain ;

• le professionnel de la santé
– est responsable des IPS qui lui sont

confiées ; 
– est garant de la confidentialité de-

vant le patient ;
– respecte la volonté du patient d’ex-

primer une réserve quant à l’enregistre-
ment et/ou la divulgation de certaines
informations ;

– veille à informer le patient de l’utili-
sation des IPS qui le concernent ;

– remet, à sa demande, ses IPS au pa-
tient, celui-ci étant acteur de sa santé ;

– respecte le droit du patient à l’oubli ;

• le fournisseur de services informatiques
ou toute personne appelée à traiter des
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CHARTE POUR UNE
ÉTHIQUE
DE L’INFORMATION
CLINIQUE
L’association des utilisateurs francophones de la Classification internationale des
soins primaires, association affiliée au WICC (Wonca International Classification
Committee) est plus connue sous le nom de CISP-Club.  Depuis 1998, le CISP-Club
(www.cispclub.org) a tenu des ateliers annuels à Saint-Étienne, Nantes, Namur,
Neuchâtel, Metz, Paris, Mons, Annecy et aux Sables d’Olonne, rencontres au fil
desquelles a mûri la réflexion qu’il propose dans ce document.

Non merci
À votre bon cœur

Voici la lettre que j’ai trouvée dans
mon courrier de décembre 2005,

une première en 14 ans d’exercice !
En quoi ma participation à une en-

quête de prescription, en ligne sur in-
ternet, diligentée par l’industrie phar-
maceutique, via un cabinet privé
new-yorkais, aidera-t-elle (et qui ?) à
« mieux répondre aux besoins des patients et
des médecins » ?

Les fêtes approchaient, et il était temps
d’appâter les prescripteurs corrup-
tibles ; après le billet de 2 dollars (n° 266,
p. 791), voici le bon d’achat de 40 euros !

De quoi nous inciter tous, chers
confrères, à prescrire en dénomination
commune internationale (DCI) ! Qu’on
se le dise.

Christine Ribat
Généraliste (78)

Lettre reçue 
Eric Marder Associates, Inc.
Strategy evaluation. Choice modeling. Pre-

dicting customer behavior
Info@choiceresearch.com
3 East 54th Street, New-York, NY 10022

Cher/Chère Dr. Christine Ribat,
Vous avez été sélectionné(e) pour participer

à une étude de marché sur les produits délivrés
sur ordonnance. Votre participation permettra
de mieux répondre aux besoins des patients et
des médecins. Si vous avez le profil recherché,
nous aimerions que vous remplissiez une en-
quête en ligne sur Internet qui devrait vous
prendre une quinzaine de minutes. Si vous
êtes en mesure de répondre à l’enquête dans les
deux prochains jours, vous recevrez un bon-ca-
deau d’une valeur de 40 euros chez amazon.fr.

Pour commencer, entrez l’adresse suivante
dans votre navigateur : www.emastudies.
com/fr.

Dans la zone de texte Mot de passe, entrez
votre mot de passe HLJ25294JN.

Cliquez sur “Entrée”.
Remarque : si votre mot de passe contient le

symbole “0”, il s’agit toujours du chiffre zéro.
Une fois que vous aurez rempli l’enquête, un

code vous sera attribué. Celui-ci vous permet-
tra de recevoir en guise de remerciement un
bon-cadeau d’une valeur de 40 euros à utili-
ser auprès d’amazon.fr.

Nous vous remercions de votre assistance.
Nous attachons une grande importance à l’opi-
nion d’un(e) professionnel(le) comme vous !

Cordialement,

Matthew Parsons
Directeur de recherche
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données personnelles de santé  
– est responsable vis-à-vis du patient et

du professionnel de la santé de l’utilisa-
tion qu’il fait des IPS ;

– est soumis au secret professionnel ;
– assure la priorité absolue à la confi-

dentialité des IPS sur la convivialité ou la
performance technique ;

– peut démontrer au professionnel de
la santé que le traitement des IPS res-
pecte le principe de confidentialité, y
compris dans ses aspects techniques ;

– respecte la réserve exprimée par le
patient et transmise par le professionnel
de la santé concernant la gestion de ses
IPS ;

– prévoit un document de consente-
ment que le professionnel de la santé
pourra soumettre au patient ;

– donne au professionnel de la santé les
moyens d’informer le patient des résultats
obtenus grâce au traitement de ses IPS ;

– peut expliciter clairement les moda-
lités de conservation et de destruction
des IPS originales après leur usage
convenu avec le professionnel de la santé.
Il applique ces modalités ;

• les autres partenaires
– respectent le fonctionnement des ac-

teurs tels que décrits ci-dessus ; 
– respectent les principes construits au

cours des siècles ayant permis de main-
tenir la confiance réciproque dans la re-
lation patient-soignant en préservant le
secret, base de toute approche thérapeu-
tique depuis Hippocrate.

Cependant, nous membres du
CISP-Club, soucieux de la nécessité
de la recherche dans le domaine
de la santé et convaincus de son
importance pour la qualité des
soins ; convaincus que l’outil infor-
matique est indispensable à ce jour
pour délivrer des soins de qua-
lité ; certains que le partage
des données personnelles,
dont les données médi-
cales, peut être un outil
pour une plus grande
efficience et une meil-
leure équité des
soins ; attentifs à
respecter le choix
de tout profes-
sionnel de la san-
té à pratiquer
dans la structu-
re qui lui con-
vient le
mieux ; con-
vaincus qu’il
y a toujours
lieu de

contextualiser une donnée médi-
cale,

– nous interpellons nos collègues afin
qu’ils exercent leur jugement critique
dans toutes les situations  particulières
auxquelles ils seront confrontés impli-
quant l’informatisation ou le partage des
IPS ;

– nous les encourageons à divulguer
tout manquement aux principes ci-des-
sus énoncés qu’ils pourraient rencon-
trer ;

– nous les encourageons à informer
leurs patients et à respecter leurs choix.

Fait aux Sables d’Olonne, le 9 octobre 2005 ; 
texte rédigé par 

Michel De Jonghe
(généraliste à Tournai),

Madeleine Favre (généraliste à Paris), 
Bruno Seys (généraliste à Bruxelles) 

et édité par 
Marc Jamoulle (généraliste à Charleroi). 

Texte, bibliographie et liste complète des
signataires disponibles sur le site

http://www.cispclub.org 

a- Textes de références :
- trois textes fondamentaux en éthique : Déclaration
d’Helsinski, 1964 ; Association médicale mondiale, Dé-
claration de Lisbonne, 1981 ; Groupe européen
d’éthique, Aspects éthiques de l’utilisation des données
personnelles de santé dans la société de l’information,
1999.
- textes internationaux : Déclaration Universelle des
Droits de l’Homme du 10 décembre 1948, art. 12 ;
Convention européenne des Droits de L’Homme :
Convention de sauvegarde des Droits de l’Homme et
des Libertés fondamentales, art 8 paragraphe 1 ;
Charte européenne des Droits fondamentaux de
l’Union européenne, art. 3 et 8.
- textes nationaux : Recommandations relatives à la
tenue de bases de données médicales contenant des don-
nées nominatives ou identifiables, Conseil national de
l’Ordre de médecins (Belgique), 1997.
- documents de synthèse : Chevalier S. Ethique et in-
formatique, la protection des données médicales in-
formatisées. 2003.
- autres documents : Répertoriés dans la bibliographie.

Irresponsabilité
Le sucre
en vedette

J'ai été étonné de voir “la se-
maine du goût” organisée dans
les écoles par les industriels du
sucre et surtout parrainée par le
ministère de l'agriculture et de la
pêche.

On apprend aux enfants tous
les desserts sucrés sans un mot
sur les risques liés à cela, tel le
surpoids.

Hakim Berrah
Parent d’élève (75)

Non merci
Gain de temps 
et de liberté

Je suis abonné à la revue Prescrire
depuis dix-huit mois ; depuis le
jour où j'ai affiché dans ma salle
d'attente mon souhait de ne plus
recevoir la visite médicale. Ras-le-
bol du marketing, des fausses ami-
tiés, des informations déguisées,
du non-respect des rendez-vous
donnés.

Depuis, je me sens libre de pres-
crire ce qui me semble le mieux
pour le patient et j'ai plus de
temps pour déjeuner.

Bref, j'ai gagné en qualité de
vie.

Jean-Christophe Rigaux
Généraliste (86)

Médicaments essentiels
Suggestion

Pourquoi l’assurance maladie
n’a-t-elle pas son propre labora-
toire public pour commercialiser
les médicaments essentiels,
comme la chlortalidone (ex-Hy-
groton°) qui n’est plus commer-
cialisé en France (n° 207, p. 432)
ou l’hydrochlorothiazide (Esidrex°)
trop souvent non disponible dans
les officines ?

Alain Martinole
Généraliste (11)

Vigilance
Attention !

Quand le remède (dangereux)
est pire que le mal (bénin), mieux
vaut le mal !

Didier Clément
Généraliste (44)

NOTA
BENE
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