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Le handicap comme préjudice ?
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É voquer a posteriori comme préférable la non-existence d’une personne particu-

lièrement handicapée ne peut laisser personne indifférent, quels que soient les

circonstances et les motifs pour lesquels ce débat est engagé.

L’arrêt du 17 novembre 2000 rendu par la Cour de cassation interpelle simultanément

de nombreux protagonistes du point de vue de valeurs fondamentales que personne

ne discute, mais dont l’application concrète relève de dilemmes et de paradoxes que

nous n’avions pas su anticiper.

Pourquoi cet arrêt qui décide de l’indemnisation de ce jeune homme handicapé sus-

cite-t-il de si vives réactions ?

La déontologie et les pratiques des professionnels  intervenant auprès des parents au

cours d’une grossesse sont confrontées aux conséquences de ce jugement. À quels

types d’évolutions et de dérives les procédures désormais engagées en vertu d’un

idéal d’enfant incitent-elles ? De quelle manière est ainsi contesté le droit imprescrip-

tible à la vie que consacre, notamment, l’article 3 de la Déclaration universelle des

droits de l’Homme ? L’excès de responsabilité n’induira-t-il pas, dans les mentalités,

une tendance à la déresponsabilisation et au renoncement ?

L’arrêt Perruche nous implique au cœur de réalités humaines et sociales qui se vivent

chaque jour dans nos hôpitaux. Mieux que d’autres, auprès des personnes handica-

pées, avec leurs proches et les associations, les hospitaliers comprennent les respon-

sabilités qu’il leur faut assumer. C’est ainsi que le souci de dignité trouve sa véritable

dimension à l’égard des personnes affectées par un handicap, aussi douloureux soit-

il. Il convient dans un contexte qui s’avère aujourd’hui particulièrement délicat, de

leur signifier, mieux encore, notre attachement et notre respect !

L’Espace éthique a souhaité accompagner la réflexion qui s’impose désormais. Le 15

janvier 2001, dans le cadre de l’hôpital Européen Georges-Pompidou et en collabo-

ration avec l’Association des paralysés de France, il a été à l’initiative d’une rencontre

publique consacrée à l’arrêt de la Cour de cassation : Droit de la vie, droit à la vie,

qui peut juger ?

Ce numéro hors série de la Lettre de l’Espace éthique reprend et complète ce premier

échange qui fera l’objet de prochains développements.
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ESPACE ÉTHIQUE

Au service des valeurs de l’hôpital

C réé 1995, l'Espace éthique de l’Assistance Publique - Hôpitaux de Paris est un lieu d'échanges, d’ensei-
gnements universitaires, de formations, de recherches, d'évaluations et de propositions portant sur nos

initiatives et leurs enjeux. Sur son modèle, d’autres espaces éthiques se développent actuellement, y compris
dans des structures autres qu’hospitalières.

À l’hôpital, l’exigence et le besoin de médiation s’imposent. Il importe de reconstituer les modalités de rela-
tion et de communication indispensables au vivre ensemble et à la détermination des choix. 
Il ne s’agit pas d’énoncer et de prescrire une éthique théorique. Les points de vue moraux doivent d’être enri-
chis par la diversité des sensibilités et des expériences, approfondies et argumentées pour honorer le sens de
nos missions et affirmer dans les pratiques des engagements profonds au service d’un projet commun.

Plus que de tolérance, nous devons témoigner un extrême respect à l’égard d’expressions argumentées, c’est-
à-dire qui ne relèvent pas de la seule opinion de circonstance, d’intérêts partisans ou de positions inconci-
liables avec les traditions républicaines. On peut dès lors mieux comprendre le sens des missions dévolues
à l’Espace éthique et la part déterminante que chacun d’entre nous est en devoir d’y assumer.

En 2001, l'Institut éthique et soins hospitaliers de l'Espace éthique propose aux professionnels des formations
universitaires : le D.U. Éthique appliquée à la santé et aux soins ; le D.E.S.S. Philosophie  option éthique
médicale et hospitalière ; le Certificat d’éthique de la recherche biomédicale.
Il organise également des conférences et des séminaires ouverts, notamment, à l’ensemble des partenaires
investis dans le soin.

Au-delà de ces différents événements publics, l'Espace éthique privilégie sa fonction de médiation en réunis-
sant plus de 30 groupes thématiques, associant dans une approche pluridisciplinaire des acteurs de la santé
souhaitant poursuivre une réflexion approfondie.
Son Centre de recherche et de documentation permet de consulter les livres et documents relatifs aux ques-
tions éthiques actuelles, mais aussi aux doctrines philosophiques. Il est accessible aux chercheurs investis
dans ce champ de compétences.

E. H.

73

Publications de l’Espace éthique

z Santé publique et droits de l'homme, sous la direction du Pr Jonathan Mann, Paris, Collection Espace
éthique, 1997, 108 p.
z Espace éthique. Éléments pour un débat, Travaux 1995 -1996, Paris,.AP-HP/Doin, 1997, 541 p.
z Droits de l’homme et pratiques soignantes, Paris, AP-HP/Doin, 1998, 368 p.
z La relation médecin-malade face aux exigences de l’information, Paris, AP-HP/Doin, 1999, 137 p.
z L’annonce du handicap, avec la Mission Handicaps, Paris, AP-HP/Doin, 1999.
z Pratiques hospitalières et lois de bioéthique, Paris, AP-HP/Doin, 1999, 167 p.
z Éthique et soins hospitaliers. Travaux 1997-1998, Paris, AP-HP/Doin, 2001.
z Une annonce anténatale et postnatale du handicap ?, avec la Mission Handicaps, Paris, AP-HP/Doin,
2001.

La Lettre de l’Espace éthique est disponible sur demande.
Numéros hors série :
z Alzheimer : les soignants s’engagent, hors série n° 1
z Les test génétiques : grandeur et servitude, hors série n° 2
z Dossier “Arrêt Perruche” : Le handicap comme préjudice ?, hors série n° 3



É voquer a posteriori comme préférable la non-existence d’une personne particulièrement handi-

capée ne peut laisser personne indifférent, quels que soient les circonstances et les motifs pour

lesquels ce débat est engagé.

Si la disponibilité objective nécessaire à la clarté de la pensée est rendue délicate par le contexte

déstabilisant des faits, les circonstances du procès désormais célèbre sous le nom d’affaire ou d’arrêt

Perruche, nous obligent à nous situer dans un domaine qui suscite des questions de fond.

L’enjeu, en l’occurrence l’attribution d’une indemnité au titre d’un préjudice — une vie lourdement

handicapée —, avait comme alternative la non-naissance de la personne au nom de laquelle les

parents ont décidé d’intenter une action en justice. En effet, dûment informée des résultats positifs

d’une sérologie de la rubéole, la mère aurait pu envisager de recourir à une interruption volontaire

de grossesse.

Passer du particulier au général est sans doute aussi délicat pour les législateurs et les magistrats que

pour les médecins. Il arrive cependant que la configuration d’une histoire personnelle lui confère une

signification et une puissance insoupçonnées initialement.

L’arrêt du 17 novembre 2000 rendu par la Cour de cassation interpelle simultanément de nombreux

protagonistes du point de vue de valeurs fondamentales que personne ne discute, mais dont l’appli-

cation concrète relève de dilemmes et de paradoxes que nous n’avions pas su anticiper.

Pourquoi cet arrêt qui décide de l’indemnisation de ce jeune homme handicapé suscite-t-il de si vives

réactions ?

Directement concernées, touchées au vif dans leur sentiment de dignité, les personnes handicapées,

leurs proches, leurs représentations associatives et leurs soignants, font valoir que l’existence même

des personnes nées handicapées — notamment celles pour lesquelles le handicap avait pu faire l’ob-

jet d’une prédiction ou d’une suspicion anténatale — se trouve contestée. Leur vie constituerait désor-

mais un préjudice !

La déontologie et les pratiques des professionnels  intervenant auprès des parents au cours d’une

grossesse sont confrontées aux conséquences de ce jugement. À quels types d’évolutions et de

dérives les procédures désormais engagées en vertu d’un idéal d’enfant incitent-elles ? De quelle

manière est ainsi contesté le droit imprescriptible à la vie que consacre, notamment, l’article 3 de la

Déclaration universelle des droits de l’Homme ? L’excès de responsabilité n’induira-t-il pas, dans les

mentalités, une tendance à la déresponsabilisation et au renoncement ?

Alors que dans un récent rapport l’Académie nationale de Médecine évoque la notion de “douleur du

fœtus”, se pose avec plus d’acuité encore la nécessité de lui reconnaître des droits spécifiques. Le

Comité consultatif national d’éthique réaffirme dans l’avis n° 67 du 18 janvier 2001 son attachement

à “reconnaître l’embryon ou le fœtus comme une personne humaine potentielle, dont le respect s’im-

pose à tous”. Faut-il considérer recevable l’émergence d’un droit à ne pas naître, avec les consé-

Droit de la vie, droit à la vie, qui peut juger ? 
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quences concrètes d’une telle option ?

Certains ne manquent pas d’évoquer à ce propos le risque de fœticide et plus encore de dérive eugé-

nique (cf. la Lettre de l’Espace éthique, “Les tests génétiques : grandeur et servitude”, hors série n° 2,

automne-hiver 2000). En sommes-nous si éloignés ?

En fait, la Cour de cassation sollicite un débat social relatif à la reconnaissance des droits de la per-

sonne handicapée au sein de notre collectivité nationale. Car si nous refusons d’accepter de consi-

dérer la naissance d’un enfant handicapé comme un préjudice, encore est-il indispensable de témoi-

gner à son égard, comme auprès de ses proches, une considération qui relève pour beaucoup d’un

soutien solidaire effectif.

L’arrêt Perruche nous implique au cœur de réalités humaines et sociales qui se vivent chaque jour

dans nos hôpitaux. Mieux que d’autres, auprès des personnes handicapées, avec leurs proches et les

associations, les hospitaliers comprennent les responsabilités qu’il leur faut assumer. C’est ainsi que

le souci de dignité trouve sa véritable dimension à l’égard des personnes affectées par un handicap,

aussi douloureux soit-il. Il convient dans un contexte qui s’avère aujourd’hui particulièrement délicat,

de leur signifier, mieux encore, notre attachement et notre respect !

L’Espace éthique a souhaité accompagner la réflexion qui s’impose désormais. Le 15 janvier 2001,

dans le cadre de l’hôpital Européen Georges-Pompidou et en collaboration avec l’Association des

paralysés de France, il a été à l’initiative d’une rencontre publique consacrée à l’arrêt de la Cour de

cassation : Droit de la vie, droit à la vie, qui peut juger ?

Ce numéro hors série de la Lettre de l’Espace éthique reprend et complète ce premier échange qui

fera l’objet de prochains développements.

Dr Marc Guerrier

Interne, Espace éthique
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DÉBAT

Gislzin Tourrel
Atelier du Centre d’activités thérapeutiques et d’éveil,
hôpital San Salvadour, AP-HP
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GROUPE ÉTHIQUE
DE L’ASSOCIATION
DES PARALYSÉS 
DE FRANCE (APF)1

DR MICHEL DELCEY

Conseiller médical de l’APF

La Cour de cassation, dans son
arrêt du 17 novembre 2000 à pro-
pos de l’affaire Perruche, a recon-
nu légitime que cet adolescent
polyhandicapé, représenté par son
père, soit indemnisé pour un han-
dicap consécutif à une atteinte
rubéoleuse anténatale. Une faute
médicale ayant empêché le dia-
gnostic de la séroconversion de sa
mère en début de grossesse, alors
que celle-ci avait annoncé vouloir
recourir à l’interruption volontaire
de grossesse en un tel cas.
Cette décision de la Cour de cas-
sation, réunie en assemblée plé-
nière et qui statuait pour la secon-
de fois sur ce cas, a fait grand
bruit, soulevant une vague de
réactions médiatisées. On peut
d’ailleurs regretter que le débat
autour de cette “affaire”, pour
fondé qu’il puisse être, ait occulté
un certain nombre de faits d’actua-
lité touchant à la naissance d’en-
fants, handicapés ou non, et
posant des “questions de société”
tout aussi cruciales. En particulier
les débuts du diagnostic préim-
plantatoire en France, le maintien
en vie, en Espagne, d’un futur
orphelin dans l’utérus de sa mère
décédée, l’amendement à la loi sur
l’interruption volontaire de gros-
sesse (IVG) concernant la stérilisa-
tion des personnes handicapées
mentales2, etc.
Un peu à distance de cette média-
tisation, le Groupe d’éthique de
l’APF souhaite reprendre quelques
interrogations que cette affaire a
suscitées, en faisant la part de ce
qui relève des points suivants.
- La pure extrapolation juridique,
autour de la crainte non fondée
d’aboutir à des procès d’enfants
contre leurs parents ;

- les questions éthiques (“eugénis-
me”, “valeur de la vie”) que cet
arrêt renforce plus qu’il ne les sus-
cite ;
- les questions éthiques ou juri-
diques que cet arrêt soulève indu-
bitablement et qui engagent l’ave-
nir des enfants et des adultes han-
dicapés, certaines de ces interro-
gations n’ayant semble-t-il pas été
soulevées dans le débat public.
Le tout, avec en toile de fond la
“réparation” du handicap, notion
générale pour laquelle l’APF se bat
quotidiennement, y compris dans
le soutien et le conseil vers des
procédures judiciaires, et qu’elle
ne peut donc a priori juger néga-
tivement.

Des extrapolations
juridiques ou éthique
hâtives

La brièveté des attendus de la
Cour de cassation, qui a peu expli-
cité sa position, est sans doute à la
base du grand nombre d’interpré-
tations qui ont été faites de son
arrêt. La formulation retenue selon
laquelle, du fait de la volonté affi-
chée des parents d’interrompre la
grossesse, N. P. “peut demander la
réparation du préjudice résultant
de ce handicap et causé par les
fautes retenues”, médicalement
incohérentes (les fautes par elles-
mêmes n’ont pas généré le dom-
mage3), n’a en rien aidé à clarifier
le débat. De même, cet arrêt a pris
à contre-pied, sans vraiment argu-
menter ce virage juridique, l’arrêt
inverse du Conseil d’État de 1997
rendu pour une affaire similaire4.
Toutefois, la décision de la Cour
de cassation reste basée sur un
appui juridique double (notion de
faute, volonté attestée) qui en cir-
conscrit la portée. Ceci, associé à
l’état actuel du droit et de la juris-
prudence, rend sans fondement
un certain nombre de craintes de
dérives juridiques.

Les procès intentés par des enfants
handicapés à leurs parents : une
brèche morale mais peut-être non
juridique

Contrairement à des assertions
reprises en écho5 , aucune base
juridique pour de telles procé-
dures n’existe à ce jour, ni n’a été
ouverte par cet arrêt. Celui-ci s’ap-
puie non sur une faute des parents
mais de la médecine anténatale.
On a sans doute confondu ici le
fait que la décision (interruption
de grossesse) qui aurait “évité” le
handicap relevait de la mère, avec
la responsabilité juridique de
celle-ci. Or la législation sur l’in-
terruption de grossesse, volontaire
ou “médicale”, confère à la mère
l’entière liberté du choix – dans
des limites de délais (IVG) ou de
critères médicaux (IMG) – d’inter-
rompre ou de poursuivre sa gros-
sesse, et sa responsabilité ne peut
être juridiquement mise en cause.
Pas plus en France qu’à l’étranger,
en particulier en pays anglo-
saxons, il n’existe de telles possi-
bilités juridiques qui, en cas
contraire, auraient depuis long-
temps été utilisées.
Toutefois, l’arrêt du 17 novembre
2000 constitue indubitablement un
appui moral pour que des enfants
handicapés considèrent comme un
préjudice le fait d’être né tels, et le
reprochent plus ou moins explici-
tement à leurs parents6. Même si
ce n’était pas la question jugée
(seule la faute médicale fut rete-
nue), l’arrêt de la Cour contribue à
donner une base de revendication
“morale” à un reproche qui peut
s’exercer spontanément (même
hors handicap), rendant la déci-
sion anténatale des parents encore
plus difficile à assumer. Cet arrêt
contribue à “apprendre” aux
enfants handicapés qu’ils sont
“préjudices pour leurs parents et
pour eux-mêmes”, les poussant à
la recherche incessante d’une res-
ponsabilité “émissaire” : responsa-
bilité juridique des médecins si on
ne savait pas, responsabilité mora-
le des parents si on savait, sans
confondre les deux plans.

Questions éthiques 
posées par l’arrêt Perruche

8336_int  3/01/06  15:25  Page 4    (Noir/Process Black film)
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Le statut de l’embryon

L’arrêt Perruche n’a pas non plus
donné un statut à l’embryon, “en
faisant droit à la revendication
d’un individu à une époque où il
était embryon”7. C’est bien parce
qu’il est né et vit handicapé, et
non parce qu’il l’était dès l’em-
bryogénèse, que N. P. a été indem-
nisé. Les droits juridiques dont dis-
pose déjà l’embryon (comme celui
d’hériter) sont suspendus à une
naissance viable, et rien n’est ici
modifié.

Les questions
éthiques ou juridiques
issues de l’arrêt du
17 novembre 2000

S’il n’est pas fondé de déduire de
cet arrêt, pris isolément, un certain
nombre de conséquences juri-
diques ou éthiques, des questions
majeures restent posées par cette
demande d’indemnisation et par
son “succès”. Nous séparerons
volontairement, et un peu artifi-
ciellement, les questions éthiques
qui pour la plupart ont trouvé un
écho dans le débat médiatique des
questions juridiques qui nous sem-
blent ne pas avoir été évoquées.

Questions éthiques

Le retentissement de l’arrêt du 17
novembre auprès des parents
d’enfants lourdement handicapés

L’émoi suscité au sein des associa-
tions de parents dépasse les amal-
games habituels dans ce type d’af-
faire aux confins du droit et de
l’éthique. Cette émotion va parfois
dans le sens d’une admiration
pour le combat mené par les
parents de N. P., combat qui a
conduit d’une part à la “reconnais-
sance” des difficultés à vivre avec
un enfant lourdement handicapé,
et d’autre part à la mise en cause
d’une responsabilité identifiable.
Pourtant, le caractère acharné de
cette recherche de responsabilité,

tel qu’il peut apparaître à l’obser-
vateur extérieur, n’est pas sans
poser des questions à ces mêmes
parents. Il est en effet patent qu’on
ne se trouve pas ici dans le cadre
d’une responsabilité directe et que
tout l’enjeu de la procédure, des
multiples appels et recours, avait
pour ressort la détermination à
prouver – contre toute logique for-
melle – qu’une faute était à l’origi-
ne de la situation supportée par
les plaignants. C’est pourquoi le
sentiment le plus souvent exprimé
par les parents, est celui d’une
remise en cause par cet arrêt de la
relation qu’ils ont à leur enfant
handicapé.
N’ayant pas plus que les parents
de N. P. “choisi” d’avoir un enfant
handicapé, ils ne peuvent pré-
tendre “qu’ils auraient pu avoir le
choix”. Vivant souvent avec une
culpabilité, non fondée mais puis-
sante, de la naissance de cet
enfant différent, ils n’ont pu “trans-
férer” cette culpabilité délétère sur
un responsable extérieur.
Confrontés à une médecine
impuissante à guérir leur enfant, et
dont la technicité (voire la réani-
mation) est parfois à l’origine indi-
recte de la survie avec un handi-
cap, ils n’ont pu “mettre en cause”
cette impuissance et ce lien indi-
rect. Et face à cette absence de
choix, ils ont le plus souvent
construit une vie, un avenir, une
relation avec leur enfant dont ils
savent, rétrospectivement, que sa
richesse n’aurait certainement pas
été identique s’ils avaient engagé
une demande en “réparation”,
qualifiant leur enfant de “préjudi-
ce”.
Ainsi, tout en aspirant à la recon-
naissance et à la “réparation”, tout
en revendiquant pour tous les
moyens d’élever dignement leur
enfant et d’assurer leur avenir,
beaucoup restent choqués qu’il y
ait visiblement avantage à être né
d’une erreur médicale et contre le
souhait de ses parents, plutôt qu’à
avoir été accepté par ceux-ci mal-
gré ou avec un handicap, connu
d’avance ou non. L’arrêt du 17
novembre résonne en eux comme

le glas du combat qu’ils ont mené
pour accepter leur enfant, aména-
ger le quotidien, veiller à son ave-
nir : leur enfant serait en fait une
erreur médicale. Au lieu de se
battre pour lui et avec lui, n’au-
raient-ils pas mieux fait de trouver
un responsable, à la fois exutoire
et garantie matérielle pour la vie
de leur enfant ?

Les questions de l’eugénisme et de
la valeur de la vie : la “pression
abortive”

Cet arrêt n’ouvre pas de voie juri-
dique nouvelle vers “l’eugénisme”,
ni vers l’évaluation de la valeur de
la vie, avec ou sans handicap. Il
s’inscrit dans une tendance lourde
dont il est plus la conséquence
qu’une cause ajoutée : l’élimina-
tion de plus en plus systématique
des atteintes anténatales au
moindre doute. Le renforcement
de cette tendance par cet arrêt est
suffisamment important pour
qu’on ne lui attribue pas un effet
supplémentaire de genèse qu’il n’a
pas eu.
Sur les parents, et tout particuliè-
rement les mères, la “pression”
pour avorter ne sera pas plus juri-
diquement fondée demain qu’au-
jourd’hui. Mais on peut craindre
qu’une pression ne s’exerce sur
elles, bien au-delà de leur propre
demande, de la part d’un corps
médical qui lit dans cet arrêt une
obligation de résultat en matière
de diagnostic anténatal. Aussi,
pour se prémunir d’une plainte,
les médecins pourraient systémati-
ser l’information potentiellement
la plus alarmante, notamment en
cas de doute ou de simple suspi-
cion, mais aussi de handicap ne
relevant pas a priori d’une “parti-
culière gravité”8.
Le terme en est une moindre tolé-
rance encore de la plus petite
anomalie détectée et, en pratique
sinon en droit, une “pression abor-
tive” très forte sur les mères. Les
médecins ne pourront plus
“accompagner” leur éventuelle
décision de garder l’enfant sans
craindre de se voir reprocher, lors
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de la naissance, d’avoir minimisé
les atteintes potentielles, laissant
aux parents tout le poids d’un
“choix” par essence “contre natu-
re” (éliminer son enfant ou le faire
naître handicapé). Enfin, l’obliga-
tion de moyen qui pèse sur le
corps médical pourrait pousser
celui-ci, pour ne pas commettre de
faute, à mettre en jeu lors d’une
grossesse, tout ce que la médecine
prédictive lui permet de savoir, et
non ce qu’une surveillance vigilan-
te mais raisonnable implique, dans
une “traque” systématique de la
moindre anomalie.
Toutefois, ces risques ne décou-
lent pas de l’arrêt de la Cour de
cassation, dont la singularité est
d’avoir reconnu le droit à l’indem-
nisation du sujet atteint du handi-
cap. Ils sont d’abord la consé-
quence d’une revendication crois-
sante des parents, et du corps
social, pour le “droit à l’enfant nor-
mal”, revendication appuyée sur
des décisions de justice dont les
parents sont les “bénéficiaires”.
Ainsi, dans l’affaire Perruche, ce
n’est pas l’indemnisation de l’en-
fant lui-même mais celle de ses
parents – déjà accordée à un stade
précédent de la procédure –, qui
fait pression sur la médecine anté-
natale pour “ne jamais induire les
parents en erreur”. Avec le risque
de limiter l’avis médical à son
aspect technique, sans partager
avec les parents la souffrance et la
responsabilité d’une décision qui
procède d’une incertitude souvent
impondérable.

L’insupportable de certaines situa-
tions

Il est incontestable que l’arrêt
Perruche ne soulève pas – de son
seul fait – l’ensemble des ques-
tions éthiques débattues lors de sa
publication. Cet arrêt peut même
être bien plus considéré comme
“l’aboutissement” que comme le
point de départ de nombre de
questions éthiques. On peut
même s’étonner, en tant qu’asso-
ciation qui a abordé ces questions
depuis des années9, que l’on mette

ainsi brusquement en exergue des
questions posées par la pratique
des interruptions médicales de
grossesse depuis vingt-cinq ans10 :
évaluation du prix d’une vie avec
un handicap, discrimination sur un
facteur biologique, “eugénisme”
au sens de sommation de déci-
sions individuelles socialement
encouragées11, pression supportée
par les couples pour ne pas laisser
naître un enfant atteint ou suspect
d’un handicap qui n’est pas tou-
jours d’une “particulière gravité”
(qui, d’ailleurs, est à même d’en
juger ?), pression médico-légale
exercée sur les médecins par les
demandes de réparation paren-
tales, etc.
Il faut souligner que ces questions
ne feraient pas l’objet de tant de
débats si les moyens d’accompa-
gnement et d’insertion sociale des
personnes handicapées et de leurs
familles étaient à la hauteur de la
dignité qu’on leur accorde en
théorie. De fait, la “particulière
gravité” des handicaps est évaluée
sur des critères sociaux (devenir
de l’enfant et de sa famille) autant
que médicaux. Ces critères tien-
nent compte de la carence (réelle
ou supposée par des médecins qui
n’y sont pas impliqués12) des
moyens d’aide aux parents, mais
sans jamais rien changer à cette
situation. Ainsi tel médecin peut
conseiller à un couple une inter-
ruption médicale de grossesse car
l’enfant à venir “ne trouvera pas sa
place dans la société”, comme s’il
s’agissait d’un critère médical au
sens de la loi !13

Le seul positionnement acceptable
quand on s’interroge sur la valeur
ou la dignité d’une vie avec un
handicap, consiste d’abord à don-
ner les moyens pour que cette vie
ait valeur et dignité. Et à réfléchir,
ensuite, aux situations ne pouvant
être résolues par des moyens
humains et financiers. On ne peut
prétendre que des progrès sociaux
suffisants résoudraient toutes les
situations, mais inverser l’ordre
des priorités (solution médicale /
sociale) revient à pérenniser un
cercle vicieux fondé sur la facilité

technique (diagnostic et élimina-
tion médicale). On élimine d’au-
tant plus l’enfant que sa situation
future (et celle de ses parents) est
jugée insupportable. On permet
d’autant moins de changer cette
future situation qu’on peut ne pas
l’envisager en éliminant l’enfant,
dans une boucle qu’on qualifiera
ou non d’eugéniste selon l’accep-
tion du terme14.

L’indemnisation du handicap ou
du fait d’être né : le “préjudice de
vie”

N. P. n’a pas été indemnisé “pour
être né handicapé”15. Le diagnostic
de son handicap n’a eu lieu
qu’après sa naissance ; la question
de le laisser naître avec ce handi-
cap ne s’est pas posée. La décision
anticipée de sa mère, élément
décisif de l’arrêt, n’était pas liée au
handicap, mais à la suspicion
d’une contamination rubéoleuse,
sans élément sur ses consé-
quences (IVG et non IMG).
L’enfant a ainsi été indemnisé pour
une faute, alors que l’absence de
faute n’aurait pas forcément per-
mis de diagnostiquer son futur
handicap. Le préjudice (handicap)
a été attribué à un défaut d’infor-
mation, alors que l’information ne
portait pas sur l’existence de ce
préjudice (mais sur un risque)16. Et
N. P. a été indemnisé pour un
défaut d’information dont il n’était
pas destinataire… Rendant fondé
le sentiment d’un délire d’imputa-
tion17...
Si l’indemnisation porte bien,
concrètement, sur le handicap de
l’enfant (surcoûts d’une vie avec
des déficiences et incapacités), et
non sur sa vie, l’absence de faute
aurait a contrario pu déboucher
sur l’avortement d’un embryon
sain ou dont le futur handicap
aurait été très différent. Cette
absence de lien causal direct entre
la faute et le handicap ne doit
cependant pas faire conclure sans
précaution que c’est “un préjudice
de vie”18 qui a été reconnu. Car si
l’enfant était né sans handicap,
aucune action en justice n’aurait
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été intentée. Du point de vue des
parents, comme de la justice, c’est
donc bien le handicap qui a été
indemnisé. La difficulté vient du
fait que ce soit au nom de l’enfant
que la (seconde) procédure a été
engagée, ce qui revient à dire qu’il
aurait pu choisir de ne pas naître.
Cela présuppose une conception
de la maîtrise des naissances qui
ne peut qu’interroger19 et dont la
conclusion inéluctable semble
bien être que la vie handicapée ne
saurait en aucun cas être préférée
à la mort20.

Le cas particulier d’un sujet non
conscient de son état qui s’ap-
plique à tous les autres

Qu’en sera-t-il quand le handicap,
même sévère, n’occulte pas les
facultés mentales de la personne
(malformation de la moelle épiniè-
re non vue à l’échographie, erreur
de dépistage génétique d’une
myopathie). Dans le cadre strict
d’une faute médicale (concernant
le diagnostic ou l’information) et
d’une volonté affichée de la mère
de ne pas garder l’enfant en cas de
diagnostic positif, plusieurs cas
peuvent se présenter qui poseront
demain des questions éthiques dif-
ficiles.
Les parents pourront porter plain-
te au nom de leur enfant mineur,
mais comment mieux lui signifier
qu’ils ne l’ont pas voulu, et com-
ment cet enfant lucide pourrait-il
appréhender une telle demande
de réparation (y compris au nom
des seuls parents) sinon comme la
remise en cause de son existence
même ? La violence qui lui serait
ainsi faite a-t-elle été suffisamment
pensée à partir d’un cas particulier
où cette question semblait ne pas
se poser ? Sa vie, sa relation à ses
parents, sont-elles à construire
autour de cette notion de préjudi-
ce qui l’enferme dans sa différen-
ce et les circonstances de sa nais-
sance ?
L’arrêt Perruche pose – mais sans
les aborder du fait de la présomp-
tion d’inconscience du principal
intéressé –, des questions simi-

laires à l’affaire récemment jugée
par la Cour d’appel de Paris. Celle-
ci avait débouté de sa plainte une
mère réclamant d’être indemnisée
de la naissance d’un enfant (non
handicapé) malgré une IVG réali-
sée. La démarche de cette mère
était – consciemment ou non –
d’une violence inouïe à l’égard de
son enfant, puisqu’elle demandait
réparation pour sa naissance, pour
son existence même. Pour un
enfant “lucide”, né avec un handi-
cap, l’hypothèse qu’il soit “diffé-
rent” étant pour lui parfaitement
dénuée de sens, une procédure
similaire à celle de l’affaire
Perruche lui assénerait une même
violence.
Dans l’affaire N. P., on peut se
demander si les parents auraient
porté plainte, pour eux-mêmes
puis pour leur fils, si celui-ci avait
pu appréhender leur démarche
(sinon, pour quelle autre raison
que d’épargner à cet enfant la
signification existentielle d’une
telle procédure l’auraient-ils enga-
gée ?) Si oui, la réponse des tribu-
naux aurait-elle été la même ?
Le handicap mental n’a-t-il pas
servi dans cette affaire de voile
masquant des questions éthiques
essentielles ? Derrière la détermi-
nation de la Cour de cassation à
“réparer”21 et à restaurer la dignité
de l’enfant, quel a été le véritable
objet de la réparation ? La dignité
de la “victime” a-t-elle été renfor-
cée par des avantages matériels
nés de “l’affirmation” juridique
qu’il n’aurait pas dû naître ?
Devenu adulte, l’enfant peut éga-
lement porter plainte contre les
médecins pour le non-diagnostic
qui lui a “permis” de vivre, cau-
tionnant (“intériorisant ?”) le choix
qu’aurait fait sa mère (“l’éliminer”).
Il serait fondé à s’appuyer sur l’ar-
rêt du 17 novembre, rendu au
nom de l’enfant. Or, l’hypothèse
selon laquelle cet individu serait
né sans handicap serait sans fon-
dement puisqu’il n’aurait pu en
être “autrement”, la faute indemni-
sable n’ayant pas causé directe-
ment ses déficiences. Quand bien
même le préjudice réparé ne por-

terait que sur le préjudice moral et
financier d’être handicapé, il serait
indemnisé pour une faute qui
aurait moins provoqué son handi-
cap que son existence même. La
question du “préjudice d’être en
vie”, en filigrane dans l’affaire
Perruche du fait de la représenta-
tion de l’enfant par son père, et de
l’état d’inconscience de cet enfant
par rapport à la procédure, serait
posée de façon éclatante22.

Des questions
juridiques inédites

L’application de la jurisprudence
créée dans le cadre d’une future
indemnisation de l’aléa médical

Un projet de fonds d’indemnisa-
tion des accidents médicaux (actes
thérapeutiques mais également
diagnostiques et exploratoires) est
actuellement à l’étude. S’il voit le
jour – et l’on doit le souhaiter pour
d’autres raisons, – la notion d’aléa
se substituera, par défaut, dans
nombre “d’accidents médicaux”
pour lesquels la faute est inexis-
tante (ou impossible à prouver) :
tout enfant né handicapé alors que
les moyens disponibles pour “pré-
venir” sa naissance n’auront pas
abouti, pourra se prévaloir d’être
“le résultat d’un aléa médical anté-
natal”. Dès lors que ses parents
auront exprimé le souhait d’inter-
rompre la grossesse “au cas où” –
ce qui est déjà le plus fréquent –,
on sera dans la situation de l’affai-
re Perruche, l’aléa se substituant à
la faute.
Il est certes préférable qu’un
enfant né dans ces circonstances
bénéficie des facilités matérielles
d’une indemnisation au même titre
qu’un autre souffrant des séquelles
d’un accouchement mal conduit
ou d’une prématurité iatrogène.
Mais comment sera interprétée
cette stigmatisation “préjudicielle”
de toute naissance avec un handi-
cap ? Dans le sens d’une recon-
naissance renforcée des besoins
matériels et humains de l’enfant et
de sa famille, et d’une “indemnisa-
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tion sociale” suffisante des handi-
caps, poussant la solidarité natio-
nale “vers le haut” ? À moins que
la naissance et la vie d’un être
handicapé deviennent tellement
intolérables qu’elles ne puissent
plus êtres que le résultat d’une
erreur, médicale ou morale. Avec
une recherche systématique de
responsabilité extérieure, et par
défaut celle du mauvais sort (aléa),
venant se substituer au devoir de
solidarité et d’intégration.
La personne handicapée : une per-
sonne dont la différence doit être
pensée dans un projet de société
“pour tous”, ou un aléa de la natu-
re contre lequel le corps social
doit simplement se prémunir puis-
qu’il peut, médicalement, le faire
de mieux en mieux ?

La valeur d’une décision anticipée
- projection sur des handicaps
acquis

Cette question rejoint celle des
“testaments de vie”, dans lesquels
des sujets “sains de corps et d’es-
prit” indiquent par anticipation
leur volonté en cas de maladie, de
coma, etc. Il n’est en effet pas sans
conséquence qu’ait été retenu,
comme argument juridique
majeur, et à côté de la faute médi-
cale, la volonté d’avorter de la
mère en cas de contamination
rubéoleuse. En effet, pour pro-
bable qu’ait été l’exécution de ce
projet, rien ne permettait à la Cour
de cassation d’en affirmer la certi-
tude.
En conférant à l’annonce d’une
décision aussi grave le poids de
l’acte accompli, l’arrêt du 17
novembre 2000 ne peut-il dès lors
être le point d’appui d’autres juge-
ments, dans des contextes diffé-
rents, mais basés eux aussi sur
l’ambivalence entre, d’une part, le
“respect” de la décision d’une per-
sonne, et de l’autre l’expérience de
la fragilité de ce type d’annonce ?
Si un jeune accidenté déclare, peu
après l’accident, qu’il se tuera s’il
est condamné au fauteuil roulant
le reste de sa vie, le médecin qui
ne lui confirme pas dans l’instant

ce pronostic fonctionnel — alors
qu’il le connaît pour presque cer-
tain — commet-il une faute s’il
cherche à éviter ce geste mortel ?
Au bout de quelques mois, il réa-
lisera peu à peu ce pronostic, mais
sera alors dans une position moins
désespérée qui lui permettra
(“l’obligera”) de “vivre avec”.
Pourra-t-il demander réparation de
son handicap du fait du défaut
d’information qui lui aura permis
de vivre, alors qu’il avait annoncé
ne pas le vouloir ?
Le suicide est aussi légal que
l’avortement, et le handicap, pour
n’être pas causé directement par le
manque d’information, n’en est
pas moins sa conséquence au
même titre que dans l’affaire
Perruche : dès lors que les fautes
commises par le médecin dans
l’exécution des contrats formés
avec un homme paraplégique
avaient empêché celui-ci d’exercer
son choix d’interrompre sa vie afin
d’éviter de vivre atteint d’un han-
dicap, ce dernier peut demander
la réparation du préjudice résul-
tant de ce handicap et causé par
les fautes retenues… 

Une brèche juridique ?

L’arrêt Perruche n’est pas à l’origi-
ne de dérives éthiques et juri-
diques réelles ou supposées, mais
bien la conséquence d’un glisse-
ment éthique et juridique déjà
ancien, qui contribue à faire d’une
naissance handicapée une réalité
inacceptable pour les parents et,
partant, pour les premiers intéres-
sés.
Il faut souligner la violence que
représente cette procédure et l’ar-
rêt qui l’a conclue pour les per-
sonnes vivant avec un handicap,
mais aussi pour les parents d’en-
fants handicapés ayant peu à peu
accepté leur enfant pour ce qu’il
est et l’accompagnant au quotidien
dans sa différence, ses limites et
ses richesses.
Il faudrait s’interroger également
sur l’objet même de la réparation
obtenue et son lien réel avec la
“dignité” conférée à cette vie han-

dicapée dont on a, dans le même
acte, facilité matériellement le
déroulement tout en affirmant
qu’elle n’aurait pas dû être.
Questionner enfin avec force la
brèche juridique ouverte pour des
procédures similaires dans le cas
de handicaps laissant au principal
intéressé sa conscience et son
autonomie, qu’il s’agisse de situa-
tions anténatales ou acquises, ainsi
que sur l’obligation de résultat
(zéro handicap) qui pèse de plus
en plus sur les interventions médi-
cales.
Une telle affaire doit être l’occa-
sion pour le corps social de réali-
ser que la première “justification”
de telles demandes d’indemnisa-
tion vient des conditions de vie
matérielles et morales accordées
aux personnes handicapées dans
une situation “ordinaire”. La socié-
té s’honorerait à mettre en œuvre
les mesures d’accompagnement
matériel et humain nécessaires à la
vie avec un handicap en son sein,
plutôt qu’à laisser s’installer, par
procédures judiciaires interposées,
et jusque dans l’esprit des pre-
miers concernés, l’idée selon
laquelle tout handicap est un pré-
judice intolérable, et toute naissan-
ce d’un enfant handicapé une
erreur injustifiable23.

Notes

1. Groupe d’éthique de l’APF : P.
Boulinier, M.-M. Carbon, R. Carlier,
F. de Barbot, M. Delcey, J.-F.
Désert, N. Diederich, B. Gaurier,
R. Hipona, E. Hirsch, C. Lospied,
M. Maury, D. Moyse, Papa Abdou,
G. Prier, M.-S. Richard, Ph.
Rossignol, M. Rouzeau. Composé
de personnes handicapées, de
parents d’enfants handicapés, de
bénévoles, de salariés de l’associa-
tion et de personnalités exté-
rieures à celle-ci, le groupe
d’éthique de l’APF s’exprime en
son nom propre, et non pour
l’APF. Ses avis et interrogations
n’engagent à ce titre que ses
membres à titre personnel.
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2. Cf. communiqué de presse du 4
décembre 2000 du groupe
d’éthique de l’APF, et rapport du
même groupe de 1996.

3. “L’arrêt fait l’impasse sur l’ab-
sence de causalité biologique tout
en indemnisant l’enfant en raison
de son état biologique”, C.
Labrusse-Riou, B. Mathieu, “La vie
humaine comme préjudice ?”, Le
Monde, 24 novembre 2000.

4. Arrêt du 14 février 1997, affaire
Quarez : naissance d’un enfant tri-
somique alors qu’un caryotype
faussement normal avait empêché
la mère, qui en avait clairement
annoncé l’intention en cas de
résultats positifs, d’exercer son
droit à l’interruption médicale de
grossesse. Le Conseil d’État avait
accordé une indemnisation aux
parents, mais pas à l’enfant,
arguant que le fait d’être en vie ne
saurait être regardé comme un
préjudice subi par l’enfant. Déjà à
l’époque, la Cour de cassation
n’avait pas choisi cette position,
admettant l’indemnisation de l’en-
fant handicapé (arrêts du 26 mars
1996).

5. “Le droit pour une personne
handicapée de ne pas vivre”, D.
Drilleau, ASH, n° 2192, 8
décembre 2000 : “Les personnes
handicapées déjà nées ou à naître
peuvent désormais être présumées
nées par faute de leur mère, ce qui
pose la question de l’éventuelle
responsabilité civile, c’est-à-dire
financière, de celle-ci, à qui son
enfant (…) peut réclamer des
dommages et intérêts parce qu’elle
aurait sciemment refusé une IVG
ou simplement se serait mal ren-
seignée.”

6. Ainsi cet ingénieur handicapé
par une maladie génétique décla-
rant sur le ton de la plaisanterie à
sa mère, suite à l’annonce de l’ar-
rêt de la Cour de cassation :
“Prépare ton avocat, je vais porter
plainte…”, plaisanterie ici sans
conséquence mais révélatrice de
l’interprétation de cet arrêt qui

s’impose aux principaux intéres-
sés.

7. Le Figaro, 20 novembre 2000.

8. Lois du 29 juillet 1994, dites lois
de bioéthique.

9. Cf. “Éliminer  le handicap, jus-
qu’où ?”, texte du Groupe
d’éthique de l’APF sur les diagnos-
tics prénataux, 1994.

10. Il est ainsi stupéfiant de lire
que “Pour la première fois, la
naissance d’un enfant handicapé
est considérée comme une ano-
malie” (J.-F. Mattei, Le Nouvel
observateur, n° 1884, 14-20
décembre 2000), ou que cet arrêt
“sous-entend que pour eux la mort
est préférable à la vie” et que
“ceux qui sont bien pris en charge
peuvent être plus heureux qu’on
ne le pense. Tout dépend du regard
qui est porté sur eux” (D. Sicard,
Président du CCNE, ibid.)…
Comme si les décisions anté et
périnatales prises au quotidien par
les équipes de soins et les parents
depuis plus de vingt ans n’avaient
pas déjà ces critères de valeur de
la vie avec un handicap pour res-
sort !

11. “À vouloir éviter tout risque
inhérent à l’existence, on suscite
des logiques qui aseptisent les
modalités d’expression de nos res-
ponsabilités morales et contri-
buent à l’émergence d’un hygié-
nisme social, voire d’un eugénis-
me imparable. La place de la per-
sonne atteinte de handicap, au
sein de notre société, se trouve
ainsi contestée par des mentalités
qui prétendent pouvoir expurger
notre humanité de toute anomalie
détectable”, E. Hirsch, “Préserver
nos capacités de prudence et de
sens démocratique”, La Lettre de
l’Espace éthique, hors série n° 2,
Automne-Hiver 2000.

12. Dans une résolution faisant
suite à la 12e conférence interna-
tionale sur l’hydrocéphalie et le
spina bifida (malformations congé-

nitales), résolution diffusée à
l’échelon mondial mais non repri-
se par les médias, les associations
concernées indiquaient, autour du
thème du droit de naître et d’être
différent, que le manque de
connaissance réelle des handicaps
diagnostiqués en anténatal fausse
la qualité du conseil que les obs-
tétriciens peuvent donner aux
parents : “The motivation for ter-
mination is the prognosis that the
outcome for the unborn child
could be very poor, which can be
taken to mean that life with spina-
bifida is not worth living. This
information is often given by
people who have insufficient
knowledge about the lives of
people with spina bifida and
hydrocephalus”.

13. Émission “Zone interdite”, M6,
26 novembre 2000, reportage
“Bébé, je t’aimerai toujours”.

14. “(…) La sélection des nais-
sances, loin d’apparaître, comme
au temps de l’eugénisme, comme
le résultat d’un programme légis-
latif coercitif, se présente au
contraire comme le plein accom-
plissement de la liberté de l’hom-
me moderne”. D. Moyse,
“Naissances coupables ? À propos
de l’affaire Perruche et d’autres du
même genre”, Esprit, n° 260, jan-
vier 2001. Et le même auteur de
poser la question : “La sélection
prénatale : accomplissement ou
dépassement de l’eugénisme ?” et
de citer L’homme, de J. Rostand :
“Ce n’est pas dans des laboratoires
ni des chaires que doivent sortir
les décisions que réclament les
eugénistes. Si elles doivent entrer
en vigueur, elles émaneront de la
conscience collective de cette vaste
âme diffuse à laquelle chacun de
nous participe”.

15. La Croix, 20 novembre 2000.

16. Pierre Mertens, président de
l’International Federation for
Hydrocephalus and Spina bifida,
le note dans un message à
Disabled People International :
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“Even with a contamination of
German Measles it is not sure at
all that the child would be disa-
bled. (...) The parents claimed the
right for the unborn child to be
aborted because of the extra risk
of disability”.

17. “Ce procès (…) s’inscrit dans
un vaste mouvement à propos
duquel il faut se demander s’il ne
relève pas d’un délire d’imputa-
tion attribuant aux hommes de
notre temps l’entière responsabili-
té de la naissance d’enfants
atteints de déficiences”, D. Moyse,
Ibid.

18. “La vie humaine comme préju-
dice ?”, Le Monde, 24 novembre
2000.

19. “ (…) Pour que de tels procès
soient possibles, il faut que nous
en soyons parfois venus à conce-
voir la naissance comme un évé-
nement de part en part créé de
main d’homme, où les parents
décident d’avoir ou de ne pas
avoir tel ou tel enfant, où les
médecins garantissent la venue

au monde de nouveau-nés sans
défauts, où l’enfant enfin est, en
tout absurdité, supposé choisir de
naître tel et tel, ou de ne pas
naître.”, D. Moyse, Ibid.

20. “(…) Il résulte des termes
mêmes de la décision de la plus
haute instance judiciaire françai-
se que la vie handicapée imposée
de préférence à la mort à la suite
d’une erreur de diagnostic consti-
tue un préjudicie réparable”, J.-.F
Mattei, “Proposition de loi n° 2086
relative à l’interdiction de pour-
suivre une action en indemnisa-
tion du fait d’un handicap naturel-
lement transmis, exposé des
motifs”, enregistrée à la présidence
de l’Assemblée nationale le 13
décembre 2000.

21. Rapport du Conseiller Sargos à
la Cour de cassation en vue de
l’arrêt : “Où est le véritable respect
de la personne humaine et de la
vie : dans le refus abstrait de toute
indemnisation, ou au contraire,
dans son admission qui permettra
à l’enfant de vivre, au moins
matériellement, dans les condi-

tions plus conformes à la dignité
humaine sans être abandonné
aux aléas d’aides familiales, pri-
vées ou publiques ?”.

22. “Ainsi, loin de déjouer la pré-
supposition fantasmatique (pro-
prement délirante) d’un Sujet
antérieur à lui-même, se posant
soi-même sur soi et choisissant
donc de naître ou de ne pas naître
(!), de telles décisions juridiques
leur confèrent une apparente légi-
timité”, D. Moyse, Ibid.

23. “Quand nous ne savons
répondre à ce qui menace notre
identité que par le rejet et l’écrase-
ment, nous croyons effectivement
assurer son intégrité par l’expul-
sion radicale de ce qui gêne et
nous en venons à faire de la nais-
sance un objet de gestion. (…)
Dans ce contexte, s’il n’est pas
explicitement interdit de mettre
au monde des enfants atteints de
certaines anomalies, de telles
naissances peuvent-elles être rée-
lement acceptées ?”, D. Moyse,
Esprit, n° 259, décembre 1999. 

@L’Espace éthique sur le site www.ap-hp.fr
L’Espace éthique et l’Institut éthique et soins hospitaliers 
proposeront sur le site internet de l’AP-HP :

• Le programme actualisé de l’année universitaire 2000-2001 : enseignements, formations, recherches, 
conférences exceptionnelles.

• Les textes de synthèse de certains séminaires et conférences.
• Des données actualisées et les références relatives à l’éthiquehospitalière.
• La synthèse des recherches menées dans le cadre des diplômes universitaires de l’Institut éthique 

et soins hospitaliers.
• L’actualité du Cercle des diplômés de l’Espace éthique.
• La présentation des activités des groupes hospitaliers d’éthiquede l’AP-HP.

Informations : Paulette Ferlender : paulette.ferlender@sls.ap-hop-paris.fr
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Justice, réparation et solidarité

JERRY SAINTE-ROSE

Avocat général à la Cour de cassation 

La version intégrale des conclusions
présentées par Jerry Sainte-Rose à la
Cour de cassation est reprise dans la
partie “Textes de références” p. 65.
Pour un éclairage supplémentaire, on
se réfèrera également de manière très
utile au rapport du Conseiller Sargos,
notamment à ses conclusions (points
44 à 50, pp.56-64).

L’avocat et la loi
Bien entendu, j’interviens à titre
personnel. Mes propos n’engagent
que moi-même et non l’institution
à laquelle j’appartiens.
La Cour de cassation est une com-
posante de notre organisation judi-
ciaire. Il existe deux ordres de juri-
dictions. L’une est qualifiée d’ad-
ministrative, parce qu’elle traite
plus particulièrement des litiges
qui opposent les particuliers à
l’administration. L’autre ordre de
juridiction, auquel j’appartiens, est
l’ordre judiciaire. 
L’organisation judiciaire comme
administrative de la justice est
pyramidale. Nous avons, à la base,
des tribunaux. Puis, au-dessus, des
Cours d’appel qui reçoivent les
contestations des justiciables qui
ne sont pas satisfaits des décisions
des tribunaux. Et au sommet de la
pyramide, la Cour de cassation.
Comme toutes les juridictions de
l’ordre judiciaire, la Cour de cassa-
tion comporte deux sortes de
magistrats : les magistrats qui
jugent, appelés magistrats du
siège, et les magistrats du ministè-
re public ou du parquet, qui ne
jugent pas mais qui sont en
quelque sorte des donneurs d’avis.
À la différence des juridictions du
fond, l’avocat général à la Cour de
cassation n’a pas d’activité pénale,
tout au moins pour ce qui est de la
première chambre civile à laquelle
je suis affecté. Il n’exerce pas de
poursuites comme le font les pro-
cureurs, procureurs généraux,
avocats généraux et substituts.
Même s’il est de plus en plus sou-

vent question de la justice actuel-
lement, j’ai pourtant le sentiment
que notre institution reste mécon-
nue. Son dualisme n’aide pas à
comprendre ce qu’elle est. Son
organisation reste assez opaque et
obscure, parce qu’elle remonte,
pour une partie, à la nuit des
temps.
Le terme d’avocat général est
apparu, il y a bien longtemps,
sous la monarchie. L’avocat géné-
ral était, non pas l’homme du roi,
mais un représentant de la puis-
sance publique. Aujourd’hui, les
choses ont beaucoup évolué. À la
limite, je ne représente que moi-
même, et lorsque je vais à l’au-
dience de la Cour de cassation, les
propos que je tiens n’engagent
que moi. Tout au moins, comme
avocat général, je m’exprime en
toute indépendance, en toute
liberté. Au nom de la société serait
beaucoup dire, car elle ne m’a pas
mandaté, mais nous nous considé-
rons comme l’avocat de la loi.
On sait ce qu’est un avocat repré-
sentant des parties dans un litige.
L’avocat général n’est pas du tout
membre d’une profession libérale,
c’est un magistrat. Il appartient à la
fonction publique et a pour mis-
sion de dire le droit devant les
juges et d’apporter, le cas échéant,
la contradiction aux avocats. Il
exprime une opinion, et c’est ce
que j’ai fait dans l’affaire Perruche,
le 17 novembre 2000.

Un problème
de dignité humaine

J’avais pris position en faveur du
rejet du pourvoi de cassation
formé par les époux P. et par la
Caisse primaire d’assurance mala-
die de l’Yonne. Je n’ai pas été
suivi, mais cette affaire a eu le
retentissement que l’on connaît. 
Des évolutions se feront peut-être
à terme, dans un avenir plus ou
moins rapproché. Peut-être même
que la Cour de cassation infléchira
sa position. Les prises de position
des juristes, importantes et nom-
breuses, qui avaient déjà été abon-

damment commentées — et il y
aura d’autres commentaires —,
montrent que la communauté des
juristes, dans sa majorité, n’ap-
prouve pas la position prise par la
Cour de cassation. Je ne parlerai
pas des médecins ; ils sont mieux
qualifiés que moi pour dire ce
qu’ils pensent de cette décision.
En ce qui concerne les représen-
tants des associations de per-
sonnes handicapées ou d’enfants
handicapés, certaines ont pris
position et se sont exprimées.
Dans l’ensemble, leurs réactions
m’ont plutôt comblé de satisfac-
tion, parce qu’elles n’ont pas
exprimé une position hostile à
celle que j’ai moi-même prise, et
qui ne paraissait pas favorable, à
première vue, aux handicapés.
Mais le débat ne se pose pas sim-
plement en termes d’indemnisa-
tion. Il soulève un problème
éthique, un problème de dignité
de la personne humaine. Il me
semble que la décision rendue par
la Cour de cassation pose plus de
questions qu’elle n’en résoud.

La position qui consiste à retenir la
responsabilité des médecins
constitue, sur le plan purement
juridique, une entorse aux prin-
cipes généraux de la responsabili-
té civile. Il faut savoir que le droit
de la responsabilité civile n’est pas
un droit de générosité. C’est un
droit réparateur. Au vu des cir-
constances, il m’a semblé qu’il
n’existait pas un lien de causalité
entre les fautes médicales, qui sont
établies, qui ne sont pas discutées,
qui n’étaient pas en discussion
devant la Cour de cassation, et le
dommage, le préjudice éprouvé
par le jeune N. P.
Si on examine avec soin les faits
de la cause, on s’aperçoit que l’in-
tervention médicale se situe posté-
rieurement à la survenance de ce
qu’on peut appeler le dommage.
Madame P., enceinte, fait part de
ses préoccupations au médecin de
famille qui, peu auparavant, avait
soigné sa fille âgée de 4 ans pour
une rubéole. Ce médecin ne dia-
gnostique pas cette maladie. Il
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charge un laboratoire de biologie
médicale d’effectuer une analyse.
Le laboratoire s’est trompé lourde-
ment, si bien que le médecin a
conclu que la femme était immu-
nisée contre la rubéole. Elle a
donc mis au monde un enfant
polyhandicapé.
Les parents ont agi en justice pour
réclamer la réparation de leur
propre dommage, mais aussi celui
de l’enfant. Je n’entrerai pas dans
les péripéties procédurales, elle
sont connues. L’assemblée pléniè-
re de la Cour de cassation a statué.
C’est elle qui a le dernier mot, il
faut le savoir. 
Nous nous sommes heurtés à la
résistance des juridictions du fond.
La Cour d’appel d’Orléans, en par-
ticulier, n’a pas cru devoir suivre la
Cour de cassation qui, dans un
précédent arrêt de 1996, avait
admis l’existence d’un lien de cau-
salité entre les fautes médicales et
le préjudice subi par l’enfant. 
Sur le premier point et sur un plan
strictement juridique, je pense que
l’admission de ce lien de causalité
a bouleversé en quelque sorte les
principes de la responsabilité civi-
le. Je crains un effet de contagion
et je me demande comment mes
collègues réagiront à l’avenir,
puisque nous établissons un cer-
tain “laxisme” dans le droit de la
responsabilité civile. Jusqu’ici, il
fallait établir un lien certain de
causalité entre la faute et le dom-
mage. C’est ce lien de causalité qui
permettait d’individualiser le res-
ponsable. Encore une fois, le droit
de responsabilité civile n’est pas
un droit de générosité, c’est un
droit de réparation.

Indemniser
la naissance d’un
enfant handicapé ?

J’ai estimé que pour ce qui concer-
ne l’enfant proprement dit, l’enfant
handicapé, celui-ci ne pouvait pas
demander la réparation de son
handicap. D’abord parce que, s’il
se trouve dans un état domma-
geable, il n’est pas victime d’un

dommage. Il est dans une situation
dommageable, mais son préjudice
n’a pas été causé par un médecin,
par les fautes médicales. Ceci
constitue déjà un premier obstacle
technique à ce qu’il puisse obtenir
la réparation de ce que l’on peut
appeler un préjudice. Mais surtout,
j’ai considéré que puisque l’enfant
n’était pas victime d’un dommage,
l’indemnisation qu’il sollicitait, ou
que ses parents sollicitaient pour
lui, aboutissait à “l’indemnisation
de sa naissance”.
Sur ce point, des préoccupations
éthiques se font jour. Il m’a paru
anormal que l’on puisse se faire
indemniser de sa naissance.
D’ailleurs, la Cour de cassation et
le Conseil d’État ont jugé que la
naissance ne peut être constitutive
d’un préjudice en soi. On l’avait
jugé à propos de la naissance
d’enfants bien portants, normale-
ment constitués, faisant suite à
l’échec de l’interruption volontaire
de grossesse. Là, nous sommes
dans le cas particulier d’une nais-
sance d’un enfant handicapé. Si
l’on admet, comme je l’ai fait, que
le handicap n’a pas été causé par
les médecins, il reste la naissance
avec handicap. Mais il est évident
que l’enfant ne pouvait naître
qu’avec un handicap. S’il avait été
avorté, il serait mort avec son han-
dicap. Si la femme, dûment infor-
mée, avait consenti à poursuivre
sa grossesse, l’enfant ne serait pas
né sans handicap. 
Il est bien évident qu’en l’absence
de faute médicale, dès lors que les
parents auraient accepté la nais-
sance de l’enfant, il serait né han-
dicapé. Il n’y avait pas d’autre
alternative pour lui. 
J’ai estimé que prendre en consi-
dération la naissance d’un enfant
handicapé, indemniser la naissan-
ce parce qu’elle s’accompagne
d’un handicap, c’est porter atteinte
à la dignité de l’enfant handicapé.
C’est en tout cas créer une sorte de
discrimination à son égard. Vous
connaissez les termes de l’article
premier de la Déclaration univer-
selle des droits de l’Homme :
“Tous les hommes naissent libres

et égaux en dignité et en droits”.
Je ne crois pas que parce qu’on est
handicapé, on est nécessairement
inférieur sur le plan de la naissan-
ce à ceux qui sont réputés bien
portants ou normalement consti-
tués.
Qu’est-ce que le handicap ? Quelle
est l’autorité qualifiée pour dire en
conscience que telle ou telle per-
sonne est handicapée ? Les handi-
caps sont multiples, ils sont infinis.
Chacun d’entre nous en a peut-
être un caché... Je crois qu’il serait
bien difficile de discriminer et de
dire qu’il faille indemniser une
catégorie de la population parce
qu’elle est handicapée. Ce messa-
ge semble avoir été bien compris
par la population concernée,
puisque j’ai reçu personnellement
des lettres de personnes handica-
pées ou de présidents d’associa-
tions qui m’ont dit qu’ils approu-
vaient mon propos.
Deux observations pour terminer.
Je ne pense pas que la justice soit
en mesure de pourvoir aux
besoins de tous les jeunes handi-
capés. D’après les statistiques du
ministère de l’Emploi et de la
Solidarité, en 1999 une centaine de
milliers de jeunes étaient accueillis
dans les établissements. Il n’est
pas dans le rôle de la justice d’at-
tribuer des dommages et intérêts à
un aussi grand nombre de per-
sonnes. La justice n’est pas en
mesure de régler le problème des
handicapés.
En attribuant des dommages et
intérêts à une personne handica-
pés, en l’occurrence N. P., et peut-
être à quelques autres, elle ne
résoudra pas un problème d’en-
semble, mais elle créera des inéga-
lités. Tous les jeunes handicapés
ne seront pas en mesure de se
tourner vers la justice en faisant
état d’une faute médicale, établie
ou non.
L’autre observation, c’est que dans
le cas particulier de N. P., je ne
suis pas convaincu que son sort
sera amélioré, comme l’ont cru ses
parents et ses avocats. Il se trou-
vera en concours avec la Sécurité
sociale qui est pourtant un orga-
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nisme de solidarité nationale. La
Sécurité sociale fera valoir ses
droits. En 1998, les débours de la
Sécurité sociale dans cette affaire
s’élevaient déjà à près de 5 mil-
lions de francs. Qu’en sera-t-il
dans trois ou quatre ans, lorsqu’il
sera question d’évaluer le préjudi-
ce du jeune N. P. ?

Pour moi, ce n’est pas un problè-
me de responsabilité civile mais de
solidarité nationale. Il faut que la
collectivité publique consente l’ef-
fort suffisant au profit des jeunes
handicapés dont nous ne pouvons
nous désintéresser. La responsabi-
lité civile est détournée de ses fins
lorsqu’elle tend à réparer le préju-
dice d’un jeune handicapé comme
N. P.
J’en reviens à la nécessité dont je
parlais du lien de causalité entre la
faute constatée et le préjudice
invoqué. C’est la base même du
principe de la responsabilité civile
qui me paraît en l’occurrence
ébranlée, puisque le lien de causa-
lité entre la faute médicale établie,
non discutée, et le préjudice invo-
qué — les multiples handicaps
dont souffre le jeune N. P. — n’a
pas été démontré.
J’ai estimé, pour ma part, qu’en
faisant l’impasse sur la causalité,
qui est essentielle à mes yeux et
aux yeux de tous les spécialistes
de la responsabilité civile, on
déstabilise complètement celle-ci.
Le médecin se voit alors imposer
une obligation de résultat, une
obligation de garantie automa-
tique, l’obligation en quelque sorte
de livrer aux parents un enfant
indemne. Un auteur a très bien dit
que le médecin est en charge de la
maladie, mais qu’il n’est pas en
charge de la création des êtres.
Après tout, l’enfant naît tel qu’il a
été conçu par ses parents, avec ses
qualités et ses défauts, notamment
ses handicaps, que je ne classe ni
parmi les qualités ni parmi les
défauts.

Le droit
de ne pas naître

Ce n’est pas un secret, nous
aurons à connaître bientôt d’autres
affaires de ce type. J’ai en instance
trois affaires concernant des écho-
graphies. La question est de savoir
si les échographistes, qui n’ont pas
vu sur leur petit écran que des
fœtus étaient atteints de malforma-
tions génétiques — un cas de
spina bifida, un cas d’agénésie (un
bras manquant, et une main mal-
formée). Une gradation est obser-
vable dans le handicap. En tout
cas, les parents de ces enfants
n’ont pas hésité les uns et les
autres à saisir la justice. 
Les juges du fond ont estimé qu’ils
pouvaient et qu’ils devaient
indemniser les parents. Ils se sont
refusés à indemniser l’enfant,
considérant que la faute médicale
n’avait pas été à l’origine du han-
dicap. En effet, comment peut-on
affirmer qu’un échographiste qui
n’a pas décelé sur son écran qu’un
enfant est dépourvu d’un bras ou
qu’il est atteint d’un spina bifida, a
causé ce handicap ? Il faut savoir
ce que parler veut dire !
Les termes juridiques sont parfois
très simples. Nous allons mettre à
la charge des médecins une obli-
gation de résultat ou de garantie
automatique qui n’existe pas
ailleurs. Le risque est celui de la
contagion. Nous pouvons imagi-
ner que d’autres professions
seront atteintes de la même maniè-
re. Pourquoi se borner à la profes-
sion médicale ? Ce serait après tout
un manquement à l’égalité devant
la loi. Les médecins sont des
citoyens comme les autres. Je le
répète, pour moi, ils ne sont pas
en charge de la création des êtres.
Il faut connaître les limites du
médecin ; je crois qu’elles sont évi-
dentes. Il peut soigner la maladie.
Mais comment le rendre respon-
sable de handicaps congénitaux ?
Tout ce qu’on peut lui “reprocher”
est d’avoir laissé naître un enfant.
Pour ceux qui accordent une cer-
taine primauté à la vie, une telle

position suscite bien des
dilemmes.
La primauté de la vie, la protection
de l’enfance, constituent des
valeurs fondamentales de notre
civilisation. Alors peut-on repro-
cher à un médecin d’avoir laissé
naître quelqu’un ? C’est une pre-
mière interrogation.
On s’aperçoit, à la réflexion, que
l’action devant la justice intentée
par les parents contre les méde-
cins tend moins à réparer le han-
dicap dont souffre l’enfant, que le
fait que les parents ont été privés
de la possibilité d’interrompre la
grossesse. J’ai écrit et dit qu’il
s’agissait d’une sorte de “substitut
processuel” à un avortement qui
n’a pas eu lieu. Il s’agit d’une solu-
tion de remplacement. Est-ce satis-
faisant ? Doit-on demander à un
médecin de payer parce que l’en-
fant est né ? Il est né tel que ses
parents l’ont conçu, je le répète.
Dans le cas du jeune N. P., le han-
dicap est lié à l’état pathologique
de la mère. Il n’est pas d’ordre
génétique. Mais quelle est la diffé-
rence ? Je ne cherche pas à
absoudre les médecins ; nous les
avons souvent et sévèrement
condamnés lorsque l’occasion se
présentait. Nous ne pouvons
cependant pas mettre sur le même
plan le handicap qui naît, disons,
de la nature, et le handicap qui
résulte de la faute d’un obstétri-
cien qui s’y prend mal au moment
de l’accouchement et blesse plus
ou moins gravement l’enfant à
naître.
Face à toutes les questions qui se
présentent, nous ne disposons pas
toujours de réponses. D’autant
plus qu’elles s’avèrent multiples.
Ne va-t-on pas reconnaître à l’en-
fant un droit à ne pas naître, un
droit à l’euthanasie prénatale,
comme on l’a écrit ? Cela n’est pas
sans conséquence au regard de la
loi Veil du 17 janvier 1975 relative
à l’interruption volontaire de gros-
sesse. Si on reconnaît ce droit à
l’enfant, n’est-ce pas ressusciter
une querelle inopportune sur
l’avortement ?
Si l’on considère que c’est la vie de
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l’enfant qui est en cause, sa nais-
sance, comment en évaluer le pré-
judice ? C’est l’absence de vie qui
sera évaluée et, comme je l’ai écrit,
la vie elle-même sera de valeur

nulle, ou considérée comme telle.
D’où l’embarras supplémentaire
pour les juges. J’attends d’ailleurs
de voir comment la Cour d’appel
de Paris va évaluer le préjudice

d’un enfant qui n’aurait pas dû
naître. 

Témoigner de ce que sont nos enfants

HENRY FAIVRE

Président du Comité de liaison et d’action des parents d’enfants et d’adultes atteints de handicaps associés
(CLAPEAHA)

Parents d’une jeune femme sourde aveugle, à la suite d’une rubéole, nous avons vécu, mon épouse et
moi-même, une épreuve semblable à celle des parents de N. P., mais une vingtaine d’années auparavant.
Entre temps, la vaccination contre la rubéole était enfin à la portée de tous. Nous sommes extrêmement
surpris, et même scandalisés, de constater que les médias, à propos de l’affaire Perruche, n’aient pas mis
en évidence la lourde responsabilité, sans doute collective, que portent ceux, et notamment les médecins,
qui n’ont pas mis en œuvre cette prévention élémentaire.
Avec l’arrêt de la Cour de cassation, notre société est en pleine contradiction. L’Europe vient de procla-
mer, une nouvelle fois, à Nice, sous présidence française, le principe de non-discrimination. Et à quelques
jours de distance, la plus haute instance juridictionnelle de notre pays prononce un arrêt transformant en
règle normale l’avortement dit “thérapeutique”, c’est-à-dire effectué bien plus tardivement au cours de la
grossesse, en cas de menace de handicap.
Et maintenant, quelle instance juridictionnelle, quelle jurisprudence va-t-elle établir ?
Quelle est la frontière entre la vie “digne d’être vécue”, et celle qui ne l’est pas ?
Quel type d’indemnisation vaudra cette indignité ?
Sur le premier point, la jurisprudence ne pourra, bien sûr, se prononcer que sur ce que la médecine dira
de l’anatomie ou de la physiologie de cet enfant à naître. Pour nous, parents, notre enfant a une dimen-
sion bien différente : celle de toutes ses capacités qui se manifesteront même s’il est atteint de déficiences
lourdes ; et plus encore, de tout ce que représente sa relation à nous-même et au monde environnant, la
richesse d’amour et d’amitié qu’il nous apporte. 
Le juger sur le seul aspect physique, nous semble monstrueux.
Nous savons d’expérience, toute la souffrance que peut représenter pour des parents l’irruption du han-
dicap. Mais aussi, nous pouvons témoigner, avec les professionnels qui entourent notre enfant, du fait
qu’il nous apporte souvent plus que nous lui apportons.
Certains nous reprochent d’évoquer le concept d’eugénisme. Je ne parlerai donc que de cette “dictature
du gène”, qui risque, après avoir atteint tant de nos enfants, de nous toucher dans notre recherche d’em-
ploi, ou dans notre possibilité de contracter une assurance. Cette dictature atteint déjà tant de parents,
entraînés dès le premier diagnostic prénatal dans une véritable spirale de pression sociale vers une déci-
sion, alors que le législateur a prétendu leur reconnaître une véritable liberté de choix.
Nous ne pouvons que mettre en garde, avec émotion, contre une dérive que cet arrêt continue à préci-
ser.
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Le regard
qu’une société porte sur la personne handicapée

MARIE-SOPHIE
DESAULLE

Présidente de l’Association des paraly-
sés de France (APF)

Un combat pour
une qualité de vie

Mon propos ne consiste pas forcé-
ment à faire une analyse juridique.
Mon objectif consisterait plutôt à
essayer d’apporter un éclairage
associatif à ce débat. Par éclairage,
je veux dire que je n’ai pas non
plus vocation à synthétiser les
appréciations des personnes han-
dicapées et des parents d’enfants
handicapés qui sont adhérents à
l’Association des paralysés de
France (Cf. “Questions éthiques
posées par l’affaire N. P.”, Groupe
d’éthique de l’APF, Textes de réfé-
rence, p. 4). En fonction de leur
histoire, de ce en quoi ils croient,
ils peuvent avoir des opinions
diverses et leur propre analyse. Je
souhaiterais simplement essayer
de mettre en avant trois points.
Tout d’abord, attirer l’attention sur
la détresse, sur l’isolement des
parents qui se trouvent confrontés
à l’annonce du handicap de leur
enfant, et qui souvent ne bénéfi-
cient pas à ce moment-là de l’ac-
compagnement nécessaire et sou-
haitable. Chacun réagit alors diffé-
remment. Soit par une recherche
acharnée de responsabilité, pour
prouver qu’une faute est à l’origi-
ne de la situation qui est suppor-
tée — ce qui a été l’attitude des
parents de N. P. Soit, parce qu’il
n’y a pas faute ou qu’il n’y a pas
recherche en responsabilité, en
construisant une vie, un avenir,
une relation avec leur enfant, sou-
vent avec une culpabilité qui n’est
pas fondée mais qui est puissante. 
Pour ces parents-là, il est difficile
de supporter l’idée que leur enfant
handicapé puisse être qualifié de
“préjudice”. Dans mon esprit, il ne
s’agit pas d’opposer ces deux atti-
tudes, mais d’essayer de les com-
prendre et de montrer que, finale-
ment, elles représentent sans

doute toutes deux l’expression
d’une souffrance, la manifestation
d’un combat pour la qualité de vie
des enfants handicapés. 

Le deuxième point est que, finale-
ment, l’objectif poursuivi par les
parents de N. P., et celui qui est
poursuivi par tous les parents, par
toutes les personnes handicapées,
est de pouvoir mener une vie
digne, une vie comme tout le
monde, avec tout le monde. Je ne
rejoindrai donc pas Jerry Sainte-
Rose sur ce point : je pense que N.
n’a pas été “indemnisé de sa nais-
sance”, mais de son handicap. 
En agissant en son nom, ses
parents ont cherché à lui assurer
les moyens matériels nécessaires
pour vivre. 
Il serait peut-être bon que notre
société et que les pouvoirs publics
s’interrogent sur la qualité de vie
des personnes handicapées et sur
l’avenir social qui peut être envisa-
gé pour des enfants handicapés.
Ne serait-ce pas alors à la solidari-
té nationale d’organiser les condi-
tions d’une véritable insertion, en
dégageant les moyens nécessaires
pour assurer une compensation du
handicap et procurer à ceux qui
ne pourront pas travailler, car il y
en a, un revenu de remplacement
correspondant non pas à un mini-
mum social, mais à l’équivalent du
SMIC ? Il me semble que la
réflexion relative à la qualité de
vie des personnes handicapées
constitue un enjeu déterminant.

Des choix de société
s’imposent

Pour autant, et c’est mon troisième
point, l’action des parents de N. P.,
pour compréhensible qu’elle soit,
pose des questions difficiles. Je ne
traiterai pas de tous les sujets. Je
voudrais axer mon propos sur la
question des relations entre parent
et enfant, surtout si l’enfant est en
mesure de comprendre le sens de
la plainte des parents, ce qui
n’était pas forcément le cas pour
N. P. 

Comment mieux signifier à un
enfant qu’ils ne l’ont pas voulu ?
Comment un enfant lucide pour-
rait-il appréhender une telle
demande de réparation, sinon
comme la remise en cause de son
existence même ? Sa vie, sa rela-
tion à ses parents sont-elles à
construire autour de cette notion
de préjudice qui l’enferme dans
cette différence ?
L’arrêt P. est tout d’abord la consé-
quence d’un glissement éthique et
juridique déjà ancien qui contri-
bue à faire d’une naissance handi-
capée une réalité inacceptable
pour les parents. Il correspond
sans doute globalement au regard
qu’une société porte aujourd’hui
sur les personnes handicapées. 
Une telle affaire doit alors être
l’occasion pour le corps social de
réaliser que la première justifica-
tion de telles demandes d’indem-
nisation est représentée par les
conditions de vie matérielles et
morales accordées aux personnes
handicapées dans une situation
ordinaire. La société s’honorerait à
mettre en œuvre les mesures d’ac-
compagnement matériel et humain
nécessaires à la vie avec un handi-
cap, plutôt qu’à laisser s’installer,
par procédure judiciaire interpo-
sée, l’idée selon laquelle tout han-
dicap est un préjudice intolérable,
et toute naissance d’un enfant han-
dicapé une erreur injustifiable.

Un regard différent

Je voudrais revenir sur l’impact
que peut avoir un arrêt de ce type
sur l’attitude du corps médical.
Finalement, il pourrait aboutir à
systématiser la communication de
l’information potentiellement la
plus alarmante, incitant ainsi des
parents à subir une interruption
médicale de grossesse pour éviter
ultérieurement une éventuelle
mise en cause d’une responsabili-
té. Une telle évolution constitue
une difficulté. Pour l’Association
des paralysés de France, le libre
choix des parents et, en dernier
ressort, le libre choix de la mère
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Une insulte à l’égard de notre dignité

JEAN-LUC SIMON

Président du Groupement français des personnes handicapées (GFPH), Vice président de la Région Europe de
l’Organisation mondiale des personnes handicapées

La Région Europe de l’Organisation mondiale des personnes handicapées vient de publier un document
qui expose “l’avis des personnes handicapées sur l’application des connaissances de la biologie géné-
tique”. Cet avis sera prochainement diffusé en français par le GFPH.
Toute discrimination portant sur le handicap est clairement condamnée par l’article 13 du Traité
d’Amsterdam, sauf effectivement en cas de présence d’un handicap en cours de grossesse. Cette question
nous interpelle, car le fait de lier la naissance, ou la non-naissance, à une telle discrimination présage de
la très faible capacité “inclusive” de la société. Un tel constat s’avère assez terrible.
J’ai vécu l’affaire Perruche avec une énorme émotion, non pas au moment de la publication de l’arrêt,
mais déjà au moment de l’annonce de la plainte déposée. J’ai engagé dans ce sens l’association que je
préside, le GFPH, peut-être un peu vite selon certains, pour faire contrepoids au message relayé par la
presse, et dire que des personnes handicapées souhaitent vivre. Cette procédure a posé pour nous une
question inacceptable. Elle a été perçue comme une insulte à l’égard de notre dignité.
L’arrêt P. pose des questions fondamentales. La plus inacceptable en termes juridiques est que la plainte
de N. P. a été déposée “en son nom”. Or, N. P. est sous tutelle et ne peut pas s’exprimer ! 
En fait, personne ne peut prouver qu’il exprimerait le sentiment d’une indignité de son existence s’il avait
la faculté de prendre position pour ce qui le concerne personnellement. Nous ignorons son point de vue.
Selon moi, incontestablement la plainte de N. ne repose sur aucun fondement juridique. Le problème de
la tutelle est ainsi posé ; nous en percevons dans ces circonstance les limites.
La question posée ici est celle de l’évaluation de la qualité de vie par un tiers, ce qui peut représenter un
danger énorme. Si nous commençons à supposer que telle vie est indigne, la porte est ouverte aux pires
dérives. Nous ne le savons que trop bien !
Quelle vie vaut d’être vécue et quelle autre non ? Ce jugement est basé sur l’évaluation de la qualité de
la vie par un tiers. La Cour de cassation a évalué et estimé que la vie de N. P. était si indigne qu’elle en
était devenue un préjudice ! C’est ce qui nous inquiète le plus.

s’avèrent primordiaux.
Peut-être faut-il plutôt se poser des
questions relatives à l’accompa-
gnement mis en œuvre pour aider
les parents à prendre ou non la
décision d’une interruption médi-
cale de grossesse. Il conviendrait
de s’interroger sur les modalités
actuelles de transmission de cette
information et sur ce qui serait de
nature à les améliorer. Cette
réflexion concerne l’accompagne-
ment qui est proposé au-delà de la
relation spécifiquement médicale,
les centres pluridisciplinaires et les

personnes qui entourent les
parents dans ces circonstances. 
Ne faudrait-il pas, afin de contri-
buer à modifier la perception des
parents, envisager une rencontre
avec des personnes handicapées
ou des parents d’enfants handica-
pés qui pourraient parler de leur
expérience ?
Nos débats nous engagent à abor-
der la question du regard que l’on
porte sur l’autre. 
Je ne pense pas que la réalité pré-
sente nous renvoie à une logique
d’eugénisme. Il me semble qu’en

tout état de cause, la décision des
parents est une décision indivi-
duelle, respectable en tant que
telle. Mais on ne peut pas nier
qu’elle est influencée par le regard
que porte une société sur les per-
sonnes handicapées. Nous avons
sans doute là à assumer une res-
ponsabilité collective, de nature à
faire évoluer les mentalités afin
que la mise au monde d’un enfant
différent ne soit pas considérée
comme inacceptable par le milieu
familial, par l’entourage et par la
société tout entière. 
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Face à cette insulte qui nous a été lancée au visage en affirmant que vivre avec un handicap est un pré-
judice ouvrant droit à un dédommagement, je voudrais conseiller à toutes les personnes handicapées de
porter plainte. 
Si je trouve l’avocat, le temps et l’énergie, je voudrais aussi porter plainte parce que je suis vivant. J’ai en
effet été sauvé et maintenu en vie par la médecine à la suite d’un grave accident de la route, et je suis
paraplégique parce que les médecins m’ont sauvé la vie. Mes sauveurs ne m’ont pas demandé mon avis
; j’étais dans le coma. 
Si donc je suis la logique de l’arrêt P. prononcé par la Cour de cassation, je peux considérer que les méde-
cins qui m’ont permis de vivre avec une déficience, m’ont porté préjudice. Selon cette logique de l’ab-
surde, nous pourrions être des milliers à entamer une telle procédure puisque nous sommes handicapés.
Il faudrait pouvoir démontrer l’iniquité et la stupidité de cette décision (et je mesure mes mots) en mul-
tipliant ces plaintes par milliers, parce que nous sommes là, vivants.
Il apparaîtrait alors clairement que cet arrêt, basé sur des présomptions de souffrance, nous encourage,
nous tous qui vivons avec une déficience, à condamner ceux qui nous ont donné ou sauvé la vie : nos
parents, les médecins, comme celui qui m’a opéré du cœur… C’est complètement fou, présage d’une
société folle qui, d’un côté, essaie d’éradiquer le handicap, de l’éliminer — on dit habituellement “pré-
venir”, mais j’utilise ici des mots volontairement plus forts que celui-là —, et de l’autre, produit des han-
dicaps en allant plus loin dans les soins. On réanime, on ramène à la vie des personnes traumatisées crâ-
niennes ou des grands prématurés auxquels la société ne peut offrir que des conditions de vie “préjudi-
ciables” !
En tant que personnes handicapées, nous ne serons satisfaites que lorsque la société pourra se deman-
der : “Mais que pouvons-nous faire pour que les personnes handicapées puissent simplement vivre à éga-
lité de droits avec les autres ?”. Telle est la bonne question. L’autre, celle que pose l’arrêt P., voudrait au
contraire que la société se demande : “Comment faire pour éviter les personnes handicapées ?” On com-
prendra désormais la position que je privilégie.

L’annonce du handicap,
Paris, AP-HP/Doin, 1999,
144 p.

8336_int  3/01/06  15:25  Page 17    (Noir/Process Black film)



L
a 

le
tt

re
 d

e
 l

’E
sp

ac
e

ét
hi

qu
e 

- H
or

s 
sé

ri
e 

n
°

3,
 2

00
1

|
 

DÉBAT

18

La naissance sous condition

PR ISRAËL NISAND

gynécologue, chef de service, CMCO,
Schiltigheim

La tentation
du fœticide

Un jour où il s’exprimait à propos
de la médecine prédictive, le phi-
losophe Dominique Folscheid a
évoqué un “Hiroshima éthique”.
L’arrêt Perruche pourrait bénéfi-
cier du même qualificatif, car il
change brusquement une donne
très ancienne de notre société
judéo-chrétienne : la transcendan-
ce de la vie humaine.
Il est vrai que dans la profession
médicale, en particulier dans le
milieu du diagnostic prénatal, on
constate un certain sentiment de
désolation devant la lente transfor-
mation de ce qui était une méde-
cine de la reproduction, en une
forme de médecine de la produc-
tion d’enfants, et  plus encore
d’enfants sains. Afin d’introduire
mon  propos, l’idée m’est venue
de présenter une très courte his-
toire clinique.
Il y a trois ans, une institutrice
découvre une grossesse survenue
alors qu’elle prenait la pilule.
Malheureusement, elle utilisait un
médicament gravement tératogè-
ne, le Roaccutane®, comparable à
la Thalidomide® sur le plan des
effets qu’il donne sur les enfants :
10 % d’hydrocéphalie, 10 % de
fausses couches, 80 % d’enfants
sains. Cette jeune femme avait pris
des doses importantes de
Roaccutane® pour traiter son
acné. Elle consulte au huitième
mois, demandant une interruption
médicale de grossesse pour prise
de ce médicament pendant toute
cette grossesse qu’elle n’avait
découverte que tardivement. 
Je téléphone au centre antipoison
pour bénéficier d’un avis. Il m’est
répondu : “Avortez, et surtout
n’oubliez pas de nous tenir au
courant.” Je téléphone au labora-
toire qui fabrique le Roaccutane®
pour obtenir la même réaction. Je

consulte la littérature internationa-
le, soit cent vingt articles. On ne
rédige pas d’article en vue d’une
publication sans justifications, ce
qui est le cas s’agissant d’une mal-
formation. Ces cent vingt articles
sont plutôt orientés vers la gravité
des situations observées (parce
qu’il est difficile de publier les cas
qui ne présentent pas de problè-
me). 
La littérature scientifique interna-
tionale affirme : ce sont plutôt des
hydrocéphalies visibles ou des
fausses couches, mais en dehors
de ces deux cas le risque de han-
dicap est faible, voire non chif-
frable. L’examen de l’enfant mon-
trait qu’il était normal : physique-
ment mais aussi fonctionnelle-
ment. Donc il entendait et sentait
les sollicitations extérieures.
Disposant de l’ensemble de ces
éléments, avec la maman qui a été
difficile à convaincre nous avons
décidé de ne pas interrompre la
grossesse. 
Aujourd’hui, l’enfant a trois ans et
il se porte bien ! Mais je n’arrête
pas de penser à ce qui se serait
produit, si cet enfant avait été por-
teur du moindre handicap. Du
reste, l’épée de Damoclès demeu-
re, et la survenue d’un accident de
santé peut encore donner lieu à
une procédure. 
C’est donc en tant qu’avocat du
fœtus que je prends position. On
dénombre 3 000 maladies hérédi-
taires diagnostiquables et 2 000
qui ne le sont pas. 5 % de nos exa-
mens prénataux aboutissent à une
situation de doute. Aucun test
n’est prédictif à 100 %. Beaucoup
génèrent un doute que nous ne
pouvons pas surmonter. 
Nous pratiquons la seule médeci-
ne, je dis bien la seule médecine,
où le médecin ait clairement inté-
rêt à tuer ! Car jamais la responsa-
bilité d’un médecin n’a été enga-
gée lorsque, dans le doute, il a
avorté un enfant dont les examens
ultérieurs ont montré qu’il était
parfaitement sain. En l’absence
d’anomalies constatées sur un
fœtus avorté, on peut passer le
lendemain dans la chambre de la

patiente en lui disant : “Madame,
on a bien fait…” pour s’entendre
dire : “Merci, docteur…”.
Nous ne sommes même pas obli-
gés d’examiner le fœtus après un
avortement, fut-il tardif, même
cinq minutes avant la naissance,
même après un fœticide.
J’éprouve donc une crainte. Celle
que le diagnostic prénatal ne
devienne une énorme assurance
anti-handicap, ou une source
incroyable d’angoisse pour les
patientes. Car les médecins sont
désormais tenus de communiquer
toutes les informations dont ils dis-
posent, y compris la longue litanie
des causes et des complications
rares. Ils vont le faire, car les
médecins ont autant horreur des
tribunaux, que tout un chacun des
hôpitaux. Les médecins que je ren-
contre dans certaines assemblées,
se confient les uns aux autres :
“Ménagez vos coronaires, évitez-
vous les procès…”
La véritable question consiste à
savoir qui décide, et que faire
quand on ne dispose pas d’un dia-
gnostic précis. Parce qu’en l’occur-
rence, dans l’affaire Perruche, le
diagnostic n’a pas été établi. 
En fait, en tant que médecin nous
pouvons nous trouver dans une
situation qui contribue à une grave
sous-estimation du pronostic. Pour
accompagner les parents dans les
meilleures conditions possibles,
encore est-il nécessaire que le pro-
nostic estimé par le corps médical
ne soit pas trop grave, voire
curable, et qu’on puisse présenter
un certain tableau clinique. Mais si
nous sous-estimons le pronostic,
parce que finalement nous ne
sommes pas des devins capables
de tout prédire et que les circons-
tances s’avèrent plus graves qu’il
n’était prévu, les parents dispose-
ront de la possibilité de se retour-
ner contre nous et de chercher par
le biais de nos assurances ce que
la société et la solidarité nationale
n’auront pas su organiser. C’est là,
selon moi, que se situe l’une des
difficultés de nos pratiques
actuelles.
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Apprécier le risque
d’anomalie

Le deuxième point que je voudrais
aborder concerne les lois de 1994,
dites “lois bioéthiques”. La loi n°
94-654 du 29 juillet 1994 instaurait
un système d’interruption médica-
le de grossesse qui s’avère effica-
ce. Au-delà de 10 semaines de
grossesse, lorsqu’une affection
d’une particulière gravité est
découverte, une grossesse qui ini-
tialement est désirée et qui, du fait
de la parole médicale ne l’est plus,
peut faire l’objet d’une demande
de la part de la femme — puisque
c’est toujours un acte volontaire —
d’interruption médicale de gros-
sesse. À condition que des méde-
cins attestent qu’il s’agit bien d’une
anomalie d’une particulière gravi-
té, incurable au moment du dia-
gnostic.
Début janvier a été déposée la
première plainte contre un centre
pluridisciplinaire de diagnostic
prénatal dans le Sud de la France.
Évoquons les faits. On découvre
très tôt, à 11 semaines de grosses-
se, un laparoschisis, une hernie de
l’intestin dans le liquide amnio-
tique par une petite fente dans le
ventre, qui n’est jamais associé à
d’autres malformations. Le laparo-
schisis n’occasionne pas de
séquelles, mais nécessite une
intervention chirurgicale à la nais-
sance. Il est toujours difficile pour
des parents d’apprendre qu’on
devra opérer leur enfant à la nais-
sance, même sans risque de

séquelles. 
La grossesse évolue normalement.
La femme demande néanmoins
une interruption médicale de gros-
sesse. Elle lui est pourtant refusée
par le centre qui considère qu’il ne
s’agit pas d’une anomalie d’une
particulière gravité, et qu’elle est
curable. L’enfant naît dans un ser-
vice doté d’un plateau de chirurgie
pédiatrique. On l’opère, mais par
malchance intervient une nécrose
intestinale, complication rarissime
du laparoschisis. L’enfant meurt.
La femme se retourne alors contre
le centre pluridisciplinaire, soute-
nant : “J’avais demandé une inter-
ruption médicale de grossesse, on
ne me l’a pas octroyée. De telle
sorte que j’ai perdu mon enfant et
ne peut pas supporter ce qui s’est
passé.”
À Strasbourg, dans le centre où je
travaille les demandes d’interrup-
tion médicale de grossesse au
motif des doigts qui manquent
viennent de changer dans leur
nature. Jusqu’à présent, mes col-
lègues disaient aux parents : “Il ne
s’agit pas d’une anomalie d’une
particulière gravité, et elle est
curable”. La dernière fois qu’une
situation de ce genre s’est présen-
tée, la semaine dernière, plusieurs
des collègues dans la salle ont
affirmé : “Mais si à la naissance,
ou après la naissance, l’anomalie
s’avérait un peu plus grave que ce
qu’on avait prévu, les parents
pourraient décider de porter
plainte contre nous…”
Est-il encore légitime que ces
centres pluridisciplinaires de dia-

gnostic prénatal existent et don-
nent leur avis, si, après la naissan-
ce, leur responsabilité peut être
recherchée comme étant à l’origi-
ne du handicap ? S’ils deviennent
responsables des handicaps des
enfants pour lesquels l’avortement
n’a pas été accepté, les médecins
concèderont sans retenue aux
demandes d’avortements, quelque
puisse être la justification. 
Je ne discute pas la nécessité d’in-
demniser N. P. du fait de son han-
dicap, ou plutôt ses parents, ne
serait-ce que selon le principe de
la solidarité nationale. Mais puis-
qu’il est précisément question des
responsabilités engagées, parlons-
en ! Comment se fait-il que cette
mère ait eu une grossesse sans
être vaccinée contre la rubéole ?
Est-il acceptable de prendre un tel
risque ? Je ne trouve pas accep-
table, pour ma part, que cette
femme ait pris le risque d’une
grossesse sans avoir adopté l’élé-
mentaire précaution de se faire
vacciner. Vaccinée, son enfant ne
serait pas aujourd’hui handicapé.
Au minimum, la responsabilité de
la mère est équivalente à celle du
laboratoire qui n’a pas détecté
cette rubéole qu’il était possible de
prévenir.
C’est par la médiation d’une analy-
se détaillée, que peut se profiler
dans de telles circonstances le fon-
dement d’une éthique de la socié-
té. Un pas a été franchi, dont les
conséquences sont trop impor-
tantes pour que l’ensemble de la
société ne participe pas à la dis-
cussion de ce problème. 

Réactions...

PHILIPPE ÊTRE

Photographe, hôpital Bicêtre, AP-HP

Je suis un photographe atteint de handicap qui travaille à l’Assistance Publique - Hôpitaux de Paris. Mon
sentiment est le suivant. Aujourd’hui, on fabrique des handicapés, mais on n’en veut pas. La société ne
veut pas de nous. Elle nous dit : “Il faut crever…” On ne veut pas de handicapés ; c’est sûr.
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Les dérives nous menacent !

PR BERNARD GLORION

Président du Conseil national de l’Ordre des médecins

Je crois qu’à la suite de cet arrêt de la Cour de cassation, le corps médical est très inquiet. Depuis février
1997, nous avons fait l’objet — je dis “nous” parce que c’est l’ensemble de la profession médicale qui est
visée — d’un certain nombre de décisions judiciaires, au point que l’on peut se demander si l’organisa-
tion de la médecine ne va pas bientôt dépendre des prétoires ! Cette évolution s’avère pour le moins
inquiétante. 
En ce qui concerne l’affaire Perruche, il est difficile de l’évoquer sans émotion quand on a été person-
nellement impliqué : j’ai consacré ma carrière à soigner les personnes handicapées.
Il convient de rendre aux handicapés leur dignité. Ils ne l’ont pas perdue, mais il ne faudrait pas que des
discussions judiciaires fassent oublier cette notion fondamentale de la vie, avec tout ce qu’elle peut appor-
ter d’une manière ou d’une autre. Aucune différence n’apparaît entre la dignité des personnes, cela en
dépit d’un handicap. La liberté et l’autonomie relèvent de principes communs, d’une même conception
philosophique de l’idée d’humanité. 
Qu’une personne soit amenée à se demander si elle aurait dû ne pas vivre, me semble particulièrement
grave ; comme si elle se considérait en quelque sorte exclue de notre humanité.
Dans un des articles de presse consacrés à cet arrêt, il est dit que nous sommes confrontés en ces cir-
constances à la question de l’euthanasie du fœtus. Pourquoi a-t-on utilisé le mot “euthanasie” ? Parce que
les gens qui réclament l’euthanasie revendiquent d’être intégralement responsables de leur vie. Pourtant,
force est d’admettre que nous ne sommes pas totalement responsables de notre vie. Nous sommes res-
ponsables de l’humanité, ce qui constitue déjà en soit une vertu d’une grande valeur.
Il n’est donc pas possible d’accepter toutes les conséquences induites par l’arrêt. En ce qui concerne
l’exercice de la médecine, dont je me sens un peu responsable, il faut craindre que les médecins adop-
tent des comportements différents afin de se prémunir de tout risque. Israël Nisand le dit souvent, avec
les progrès de l’échographie on peut accéder aisément et de plus en plus tôt à de nombreux savoirs à
fort enjeu. Quelle information communiquer aux femmes enceintes, alors qu’il importe de les accompa-
gner de manière adéquate ? Comment éviter les tentations de renoncement, face à des malformations
minimes et curables. Les dérives nous menacent !
Du fait de toutes ces décisions juridiques, nous traversons une période très difficile. Il est certain que la
recherche de l’indemnisation influe directement sur le débat. On ne devrait pas pour autant en faire une
stricte affaire de procédures judiciaires, mais y réfléchir en termes de solidarité nationale.
Conscients des valeurs d’humanité que nous partageons, il convient que notre société manifeste à l’égard
de personnes atteintes d’un handicap une considération et un soutien pratique effectif.
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PR DIDIER SICARD

Chef de service de médecine interne,
hôpital Cochin, AP-HP, président du
Comité consultatif national d’éthique,
membre de la Cellule de réflexion de
l’Espace éthique

La justice peut ne
pas être éthique

Je ne souhaite pas forcément inter-
venir en tant que président du
Comité consultatif national
d’éthique. À partir du moment où
notre comité pourra être saisi par
certaines instances afin d’appro-
fondir les enjeux que suscite la
situation qui fait l’objet de l’arrêt
de la Cour de cassation, il
conviendra de consacrer le temps
nécessaire au débat.
La justice peut pas ne être éthique.
J’ai cru voir dans l’arrêt que la
revendication exprimée par les
juges de ne pas rendre un avis
éthiquement correct était assumée.
Est-il éthique que la justice reven-
dique le fait de rendre un avis non
éthique ? Il s’agit d’une question
que l’on peut se poser. 
La faute médicale est certaine,
même si, comme le dit Israël
Nisand, la nécessité de la vaccina-
tion généralisée contre la rubéole
aurait permis d’éviter le handicap
de N. P. Nous sommes donc
confrontés à un problème de répa-
ration. On observe très bien com-
ment la Cour de cassation a privi-
légié la notion de réparation, peut
être même au nom de la dignité
humaine de cet enfant handicapé,
privilégiant ainsi l’individu au
détriment de la dignité humaine
des points de vue conceptuel et
collectif de notre idée d’humanité.
C’est probablement pour cela,
j’imagine, que les hommes et les
femmes qui étaient réunis au sein
de cette Cour ont privilégié l’émo-
tion, l’affect et une sorte de géné-
rosité, pour réparer une insuffisan-
ce préalable de la justice : la capa-
cité (ou l’incapacité ?) financière
qu’avaient ces parents de pouvoir
élever cet enfant. 

C’était ne pas prendre en compte
les conséquences désastreuses
d’une telle décision pour l’en-
semble de notre société. Car, de
fait, cela aboutit à faire de l’enfant
un produit, avec les conséquences
liées à cette identification à un
produit (les réparations, les dom-
mages et intérêts pour vice de
forme, etc.).
La question que je me suis posé
touche à la responsabilité de la
médecine autant qu’à celle de la
justice. Parce que nous sommes
dans une période où la médecine
participe plus ou moins consciem-
ment à la réification de l’embryon,
à la “conception” dans tous les
sens du terme de l’enfant comme
un produit. Dans notre société,
effectivement, avec les progrès de
l’imagerie et de la biologie la
médecine se sent investie d’une
sorte de pouvoir considérable sur
les naissances. 
J’aurais donc tendance à lire l’arrêt
non pas comme la justice interpel-
lant la médecine, mais comme la
médecine influençant la justice, de
façon ambiguë, en lui proposant
des normes que la justice interprè-
te comme autant de données
stables devenues règles de droit…
On pourrait en discuter. Je crois
que ce rapport entre médecine et
justice est étrangement devenu
celui d’une complicité !

Les dérives d’une
conceptualisation
de la vie

Comme pour tous les médecins,
dans ma vie professionnelle il
m’est arrivé d’avoir à conseiller
une femme au deuxième mois de
sa grossesse, sur sa poursuite ou
non à l’occasion d’un événement
intercurrent. Je l’ai toujours fait en
privilégiant une totale liberté
d’échange. Au fond, je frémis
d’avoir le sentiment qu’on pourrait
me demander des comptes, et que
la seule façon d’être exonéré de
ma responsabilité de médecin
serait l’interruption de grossesse,
dont il sera toujours difficile d’ap-

porter a posteriori la preuve de sa
non nécessité ! 
Elle me permettrait ainsi d’exercer
mon irresponsabilité ; autrement
dit seule la naissance me permet
d’engager ma responsabilité
d’homme et de “citoyen écono-
mique”. Je considère une telle
évolution assez grave. 
J’ai l’impression que la culpabilisa-
tion à l’encontre des naissances
avec “un doigt qui manque” et ce
sentiment que la moindre imper-
fection est réparable par une
exclusion de la vie, peuvent faire
de toute naissance une sorte de
produit. Je pense que la plus gran-
de angoisse contemporaine que
nous pouvons éprouver vis-à-vis
de la naissance est cette propen-
sion de la société à porter un
regard exclusivement matérialiste
sur elle-même et non plus à res-
pecter le mystère de la vie humai-
ne. 
Enfin, le risque que la communau-
té des personnes handicapées
interprète l’arrêt de la Cour de cas-
sation comme une insulte me
paraît grave.
Si on le considère dans son bon
côté, on peut estimer que cet arrêt
s’avère tellement traumatisant, tel-
lement angoissant, qu’il peut sus-
citer — et c’est peut-être l’espoir
que l’on peut avoir — la prise de
conscience de la nécessité d’une
réelle solidarité vis-à-vis du handi-
cap dans notre société. De la
même façon que la réflexion sur
l’interruption de grossesse à douze
semaines ne constitue pas tant un
problème de semaines, que celui
de la position d’une femme en
situation de détresse. On peut
considérer ainsi que notre pays
n’est pas à la hauteur dans sa
manière de prendre en considéra-
tion les situations existentielles des
personnes handicapées. Cette
mise en évidence des besoins qu’il
est indispensable de satisfaire tout
au long de l’existence de la per-
sonne, permettra peut-être à cet
arrêt de trouver une autre signifi-
cation. 
Naître peut-il constituer un dom-
mage réparable ? Si l’on répond

Susciter un débat
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affirmativement, cela signifie que
les parents auront nécessairement
un jour le droit de n’engendrer
que des enfants sans défaut. La vie
ne sera plus reçue, plus conçue,
mais conceptualisée…
Est-ce un problème éthique ? Je
crois que nous souffrons en même

temps d’une sorte de délire
éthique, où nous mettons de
l’éthique partout. Le danger est de
considérer que seule la bioéthique
ou l’éthique aurait un message pri-
vilégié à transmettre, alors que
c’est l’ensemble de notre société
qui a quelque chose à exprimer

dans ce domaine. 
L’intérêt est dès lors, peut être,
davantage celui du débat qu’a sus-
cité cet arrêt, que la réflexion pos-
térieure de tel ou tel comité, fut-ce
le Comité consultatif d’éthique. 

Pour nous, la blessure est réelle

XAVIER MIRABEL

Porte-parole du Collectif des parents contre l’handiphobie

Contrairement à ce que certains ont prétendu, je pense que nous avons bien compris ce que signifiait l’ar-
rêt Perruche. Nous l’avons bien compris et nous l’avons vécu de façon très douloureuse. L’enfant N. P. a
malheureusement été malade de la rubéole, et le test n’y aurait rien changé, qu’il y ait eu faute ou pas.
L’indemnisation intervient parce que l’enfant P. est né, et que la Cour de cassation a considéré qu’il aurait
mieux valu qu’il ne le soit pas.
Nous sommes quand même quelques centaines de familles d’enfants handicapés qui acceptent assez mal
ce que signifie cet arrêt. Je suis désolé d’insister, mais nous l’avons vécu comme cela. Pour nous, la bles-
sure est réelle. 
Il nous est dit que l’on a reconnu la dignité de l’enfant en l’indemnisant, et qu’il faut peut-être indemni-
ser le handicap. Ne pensons pas que les familles que je représente ne souhaiteraient pas que leurs enfants
soient indemnisés. Mais de quelle façon y parvenir ? Faut-il prétendre que nous aurions souhaité l’avor-
tement, ce qui est peut-être possible pour un certain nombre de familles, mais pas pour d’autres ? Faut-
il que nous le fassions ?
On nous dit par ailleurs que cette indemnisation va aider l’enfant handicapé. Mais on voit bien que la
Sécurité sociale va récupérer la totalité de cette somme d’argent. Quel est le rôle joué par l’Assurance
maladie dans cette affaire ? Sa vocation est-elle de considérer, elle aussi, que la mort aurait mieux valu
pour N. P. que la vie ?
Certains sous-entendent que nous souhaitons poser la question de l’interruption volontaire de grossesse
dans ce contexte. Je suis très choqué par cela. La question qui se pose aujourd’hui avec l’affaire Perruche
consiste plutôt à savoir si demain une famille sera encore libre d’accueillir son enfant handicapé et de
l’aimer.
C’est dans ce sens que nous réagissons à la situation ainsi créée. Nous craignons que demain nous n’ayons
plus la possibilité de les accueillir, du fait  du regard ambivalent, souvent un regard d’exclusion, que porte
sur eux notre société.
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Une approche nécessaire et digne

CLAUDE ÉVIN

Ancien ministre,
député de Loire-Atlantique

La réparation
d’un acte fautif

J’ai tout à fait conscience d’abor-
der un sujet très délicat. Il pose un
certain nombre de problèmes de
fond, qu’ils soient éthiques,
moraux ou d’humanité. Je vou-
drais dire aux parents d’enfants
handicapés que je comprends leur
émotion. Je suis attentif à la posi-
tion qu’ils expriment. C’est avec
beaucoup de respect, notamment
pour les personnes handicapées,
que j’interviens. 
Si cet arrêt de la Cour de cassation
suscite nombre de questions sur
lesquelles il est important que
nous ayons débat, il ne mérite pas,
en tous les cas, que nous nous
laissions déborder nous-mêmes
par notre propre émotion lorsque
nous le commentons. Je considère
qu’il y a beaucoup trop d’émotion
dans les commentaires qui se sont
exprimés à propos de cet arrêt. Je
l’ai exprimé à l’Assemblée nationa-
le. Même si des sujets liés à cet
arrêt nécessitent en effet débat et
réflexion, vraisemblablement
même que le législateur s’en sai-
sisse, je ne pense pas que l’arrêt
Perruche mérite, en tant que tel,
autant d’indignité, voire d’être mis
au pilori, comme l’a écrit une juris-
te.
En tant qu’ancien travailleur social
auprès de personnes handicapées,
assumant maintenant des respon-
sabilités politiques mais ayant par
ailleurs essayé de conduire une
réflexion, y compris juridique, sur
les questions du droit de la res-
ponsabilité, notamment la ques-
tion de la réparation, je crois qu’il
s’agit d’un arrêt qui prend en
compte la réparation d’un acte
fautif — c’est du moins comme ça
que je le lis. C’est donc un arrêt
qui prend éminemment en consi-
dération la dignité de la personne
handicapée. 

Nous sommes là en cassation. Or,
au cours des examens précédents
de la situation — cet arrêt est
passé une fois au Tribunal de
grande instance d’Évry et à la Cour
d’appel de Paris, avant d’être ren-
voyé à la Cour d’appel d’Orléans.
Personne n’a contesté le fait qu’il y
avait eu faute. Personne n’a mis en
cause la responsabilité de la mère
de N. P. Tout le monde s’accorde à
reconnaître qu’il y a faute du
médecin d’abord, puis du labora-
toire. Or, quand il y a faute, il doit
y avoir réparation. La question qui
est posée consiste à savoir si la
réparation doit aller à l’enfant,
même si ma démonstration est for-
cément un peu rapide.
On peut se référer de ce point de
vue à un arrêt du Conseil d’État du
14 février 1997. Il s’agit du cas
d’une amniocentèse pratiquée au
Centre hospitalier de Nice. L’arrêt
reconnaît la nécessité d’indemni-
ser les parents du préjudice de
l’erreur liée à cette amniocentèse,
et indemnise par ailleurs l’enfant,
par l’intermédiaire des parents, à
raison de 5 000 francs par mois
pendant toute la durée de sa vie. 

Se consacrer à
l’aléa thérapeuthique

Même indirectement, on voit donc
que le Conseil d’État a reconnu le
fait qu’il y avait nécessité d’indem-
niser aussi l’enfant. Mais il a été
piégé par un principe que Jerry
Sainte-Rose a évoqué : le principe
de causalité.
Je reconnais qu’il peut y avoir
débat sur le principe de causalité.
Mais dans l’affaire du sang conta-
miné, par exemple, la contamina-
tion par le VIH ne relève pas de la
responsabilité des médecins, ni
non plus des politiques ou de je
ne sais qui. Pourtant, personne
n’irait contester le fait que la répa-
ration de ce préjudice doit effecti-
vement être imputée à ceux qui
ont empêché la contamination de
se réaliser, ce qui est d’ailleurs une
constante en droit médical de la
responsabilité. 

Personne n’a jamais contesté le fait
qu’il devait y avoir indemnisation
lorsque, d’une manière générale,
des parents ou un patient étaient
victimes d’une erreur — ce qui, en
l’occurrence, a été le cas s’agissant
de la mère de N. P. (erreur du
laboratoire et du médecin in soli-
dum).
La Cour de cassation ne biaise pas,
et j’ai trop de respect pour le
Conseil d’État pour prononcer en
ce qui le concerne le terme d’hy-
pocrisie. Mais dire qu’on indemni-
se l’enfant par le biais de ses
parents pendant la durée de sa
vie, signifie quand même que si
les parents décèdent avant lui, la
transmission à l’enfant n’est pas
forcément acquise... Ici, au
contraire, je crois que la Cour de
cassation a reconnu le droit intrin-
sèque de la personne handicapée
en lui reconnaissant une indemni-
sation directe. 
Je n’ai pas la même lecture que
Jerry Sainte-Rose sur cette affaire.
Ce n’est pas du tout un débat qui
concerne la solidarité. On peut
avoir un débat sur la solidarité,
mais c’est un autre débat qui n’est
pas lié à cet arrêt. Qu’il s’agisse de
solidarité ou de médecine prédicti-
ve, ces questions me paraissent
indépendantes de l’arrêt Perruche.
Du reste, elles se trouvaient
posées bien avant. Dans le cadre
de la révision des lois bioéthiques,
nous aurons effectivement l’occa-
sion d’y revenir.
En ce qui concerne la question de
la responsabilité médicale, pour
avoir à plusieurs reprises échangé
avec le Pr Bernard Glorion, prési-
dent du Conseil national de
l’Ordre des médecins, je mesure
tout à fait ce que représente ce
sentiment de judiciarisation des
pratiques, ce sentiment de “dérive
à l’américaine”, vis-à-vis de laquel-
le, d’ailleurs, il faut modérer nos
propos car nous ne sommes pas
du tout dans une situation compa-
rable. Mais on constate effective-
ment une forte revendication de la
part des patients, des malades et
des victimes, que soit reconnu le
bien fondé d’une réparation lors-
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qu’il y a faute avérée, et même,
désormais, sans faute. D’où la
question de l’aléa thérapeutique,
sur laquelle la Cour de cassation a
également pris un récent arrêt, ce
qui suscite encore un autre débat.
Je me félicite de cet échange avec
la Cour de cassation, car le législa-
teur n’a pas à se voir dicter sa
position par la Cour de cassation
(et réciproquement d’ailleurs). De
ce point de vue, nous avons à
mener un riche débat. Toute une
série de questions se posent donc,
comme celle de la responsabilité
des médecins, celle du droit à
réparation. Je milite et je plaide
pour que nous mettions en place
un mécanisme d’indemnisation
des victimes, pour qu’effective-
ment on sorte de ce débat assez
pervers, de cette judiciarisation
des pratiques. Ne confondons
donc pas des débats qui sont émi-
nemment importants, tel que celui
des conséquences de la médecine
prédictive ou celui de la question
de la responsabilité liée à l’obliga-
tion d’informer, etc. Ce sont des
sujets qui se posent, y compris par
des arrêts de la Cour de cassation
depuis le début de l’année 1997,
mais qui ne relèvent pas spécifi-
quement de l’arrêt Perruche.
Je disais, en commençant, qu’il
faut se garder d’aborder ce sujet
avec trop d’émotion. J’ai vu évo-
qué à ce propos la notion d’eugé-
nisme dans un article du journal Le
Monde du 20 novembre 2000 —
“la vie humaine comme préjudice”
— signé de Catherine Labrusse-
Riou et Bertrand Mathieu. Je ne
crois pas qu’il s’agisse d’eugénis-
me. L’eugénisme concerne une
sélection organisée. Il est défini
très clairement, en l’occurrence
dans un article du Code civil,
(article 16, alinéa 4). On peut déci-
der de modifier cet article du Code
civil, mais le terme “eugénisme” a
une signification très précise qu’il
convient d’aborder avec rigueur.
Les questions soulevées à propos
de la recherche de l’être parfait,
l’utilisation de tests génétiques à
des fins professionnelles ou
autres, constituent des sujets sur

lesquels le législateur aura à se
prononcer. Je pense qu’il faut
mettre en place un certain nombre
de garde-fous aux pratiques, y
compris s’agissant de la responsa-
bilité des médecins. Je reconnais
que l’évolution constatée dans la
recherche en responsabilités
représente un vrai problème. Elle
conduit à des réactions de la part
du corps médical et à des préoc-
cupations qui méritent d’être
prises en considération.

Un arrêt de dignité
qui mérite d’être
analysé en soi

Nous ne sommes pas ici en pré-
sence d’une question liée à l’eugé-
nisme, ou si je crains parfois que
cela soit le cas, je ne le souhaite
pas. À moins que le débat autour
de cet arrêt Perruche ne renvoie à
un autre débat, qui est relatif au
droit à l’interruption volontaire de
grossesse. Si c’est ce débat que
certains veulent avoir, pourquoi
pas ? Continuons ! Mais il me sem-
blait être traité et géré dans le
cadre de la loi de 1975, et person-
ne n’a pour le moment exprimé
clairement la remise en cause de
cette loi. Je crois donc que ce n’est
pas le sujet, et que beaucoup de
termes qui ont été utilisés dépas-
sent très largement ce qui, pour
ma part, relève de la lecture de cet
arrêt.
Face aux réalités évoquées du
handicap, s’ils l’estiment justifié les
parents ont toute liberté de déci-
der d’engager une procédure au
nom de leur enfant. La démarche
des parents de N. P., doit égale-
ment être entendue comme un
appel.
La question que j’ai abordée a
porté sur deux plans. Le premier
était : quel sens donne-t-on à cet
arrêt ? J’entends tout à fait qu’on
ne partage pas mon point de vue.
En fait, il y a débat, comme ce fut
le cas au sein de la Cour de cassa-
tion avant qu’elle ne se prononce. 
Le Parlement a été sollicité,
puisque dans un texte récent qui

portait sur diverses dispositions
d’ordre social, certains parlemen-
taires ont souhaité déposer un
amendement qui, s’il avait été
adopté, aurait interdit qu’on puisse
effectivement engager une procé-
dure pour “indemnisation du fait
de sa naissance”. La presse a
d’ailleurs noté que ce débat avait
été d’une très grande qualité. 
Je considère que nous n’avons pas
à légiférer sur la suite de l’arrêt
Perruche pris en tant que tel.
Selon moi, il n’y a pas indemnisa-
tion du fait de la naissance. Par
contre, toute une série d’autres
sujets induits mériteraient peut-
être que le législateur les traite.
Je me méfie beaucoup de ce que
l’on tire de l’arrêt Perruche et qu’il
ne dit pas, afin d’envisager
d’autres thèmes. C’est en ce sens
que je disais que cet arrêt respec-
te la dignité, parce que je considè-
re qu’il a permis de reconnaître le
droit de la personne handicapée
elle-même, même si l’action a été
engagée par un tuteur. Il s’agit
donc d’un arrêt de dignité qui
mérite d’être analysé en soi.
D’autres questions essentielles se
posent indépendamment de l’arrêt
Perruche. Entendant tout à fait
l’émotion, et à plus forte raison
celle des parents, de ceux qui sont
directement concernés et que je
respecte, je crois qu’il faut que le
législateur envisage une lecture
lucide de l’ensemble de la problé-
matique qui est posée. Il lui appar-
tient d’être attentif aux problèmes
humains, mais il n’est pas possible
pour lui de légiférer uniquement
sous le coup de l’émotion. C’est
pour cela que je me suis opposé à
ce que l’Assemblée nationale
adopte un amendement qui aurait
empêché toute personne d’enga-
ger une procédure au titre de “l’in-
demnisation pour le fait d’être né”.
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DÉBAT

PR ANNIE BAROIS

Neuropédiatre, hôpital Raymond-
Poincaré, AP-HP

Qu’en est-il d’une vie
acceptable ?

Personne ne peut m’accuser de ne
pas avoir reconnu comme per-
sonnes à part entière tous les han-
dicapés que j’ai croisés depuis
quarante ans, ce qui peut m’auto-
riser à pondérer l’émotion que sus-
cite l’arrêt de la Cour de cassation. 
On pourrait résumer le débat ainsi
posé à : la réparation ou la vie. 
Pourtant, quand un enfant naît
avec un handicap, il faut d’abord
qu’il soit reconnu par sa famille. Il
n’y a pas de personne sans com-
munication et sans reconnaissance
de la part de quelqu’un d’autre.
C’est d’abord la famille qui peut ne
pas l’accepter. Cela peut être aussi
le cas s’agissant de l’entourage
médical, ou encore de la société.
Et Dieu sait si notre société accep-
te mal le handicap ! 
Pour moi, ce n’est pas “ou la vie,
ou la réparation”, mais qu’en est-il
d’une vie acceptable ? Or, quand
on est handicapé, une vie accep-
table coûte beaucoup plus cher
que la vie de quelqu’un d’autre. 
J’illustrerai ce propos par un
exemple. 
Une enfant atteinte d’amyotrophie
spinale est en fauteuil. Elle deman-
de à sa mère : “Pourquoi n’ai-je
pas de frère ou de sœur ?” Sa mère
pense que si elle lui répond : “Je
ne veux pas d’autre enfant comme
toi…”, elle va penser qu’elle ne
l’aime pas. Si elle opte pour : “S’il
y en a un autre comme toi, on ne
va pas le faire vivre…”, elle peut
réagir en se demandant :
“Pourquoi suis-je vivante ?” Cette
mère a trouvé cette réponse que je
trouve magnifique : “Tu vois, il n’y
a pas de place dans les couloirs
pour deux fauteuils roulants…”
Réfléchissons à cette parole.
Quand on a un enfant handicapé,
il y a un fauteuil. Pour des familles
où il y en a deux ou trois, voire

quatre comme certaines que je
connais, que faut-il faire ? Est-il rai-
sonnable d’envisager une autre
naissance dans cette famille déjà
très en difficulté ? 
Face à une telle situation, on n’ac-
cusera certainement pas une per-
sonne qui accepterait d’inter-
rompre une grossesse parce que la
vie courante est devenue impos-
sible. Par ailleurs, il faut un grand
logement, un certain confort et des
équipements appropriés. Je ne dis
pas du tout qu’il s’agit là d’une
réparation. Je ne pense pas qu’on
puisse même parler de réparation.
Que signifierait  une réparation à
l’égard de ce qui, dans un sens,
n’est acceptable pour personne ?
Le handicap n’est jamais accep-
table. Celui qui dit qu’il s’est habi-
tué à son handicap est un fou ! On
ne s’habitue jamais à un handicap,
mais il faut vivre avec.
J’ai une parole à transmettre, celle
d’un médecin qui recevait un
malade présenté par un autre
médecin qui lui disait : “Voilà ; il a
été malade, il ne marche plus.
Vous allez lui réapprendre à mar-
cher”. Sa réponse a été : “Je ne
vais pas lui apprendre à marcher,
je vais lui apprendre à vivre sans
marcher...”
Vivre ! Tout doit nous renvoyer à
la vie. La vie qui peut être choisie
ou pas. C’est pourquoi cette rela-
tion entre l’argent de la réparation
et la vie de l’enfant me choque
beaucoup.
Il est important que l’on entende
ce que disent les handicapés. Je
me rappelle très bien d’un petit
garçon, également atteint d’une
amyotrophie spinale.
Trachéotomisé, il respire avec une
machine. Il est normalement intel-
ligent. Je lui demande un jour s’il
peut expliquer à d’autres parents
dont l’enfant devra être trachéoto-
misé, ce que c’est que la trachéo-
tomie. Les parents acceptent, lui
également. À la suite de cette ren-
contre, je lui demande si cela s’est
bien passé. Il me dit : “Oh non, ils
ne comprennent rien !”. Il précise.
“Les parents m’ont parlé de l’école
qui ne sera pas bien accessible, de

ceci et de cela, de choses qui n’ont
aucune importance !” Je lui
demande alors ce qui est l’impor-
tant pour lui. Il répond : “Pour
moi, c’est la vie...”

L’égalité dans
la reconnaissance
de l’autre

La vie est défendue par les per-
sonnes handicapées elles-mêmes,
par un enfant lourdement handica-
pé dont peut-être on ne voudrait
pas les uns et les autres. Lui, il a
envie de vivre. Je ne connais pas
non plus de handicapés qui fas-
sent des tentatives de suicide. Cela
n’existe pas. Mais par contre, n’ou-
blions pas les circonstances maté-
rielles de leur existence, l’ascen-
seur qu’on trouve difficilement, les
places pour les fauteuils, les
moyens pour suivre une scolari-
té...
Il y a quelques jours, j’assistais à
une réunion consacrée à la scola-
risation. La France est un pays où
des politiques s’intéressent au han-
dicap… On s’intéresse tellement
aux handicapés qu’on met un
enfant à l’école parce que la maî-
tresse le veut bien, mais comme la
loi n’est pas adaptée — on ne dis-
pose pas des autorisations néces-
saires —, alors on le retire de
l’école ! Peut-on penser qu’humai-
nement cela permette l’acceptation
d’un handicap par une famille ?
Elle est confrontée tout le temps à
de tels problèmes, et cela chaque
jour. Et que propose-t-on aux
adultes handicapés ? Je ne parle
pas d’un pays hypothétique, mais
du nôtre ! Que fait-on pour eux ?
Quelle est leur place ? L’asile psy-
chiatrique... Telle est la vérité que
je connais trop bien. Cela fait qua-
rante ans que je m’en occupe.
Ceux qui avaient un an quand j’ai
débuté ma carrière, ont aujour-
d’hui quarante ans. 
Cet arrêt de la Cour de cassation
est difficile à accepter. Que l’on ait
pu dire, s’agissant d’un enfant,
qu’il n’avait pas envie de vivre me
choque profondément. 

Vivre avec un handicap
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PR CATHERINE
LABRUSSE-RIOU

Professeur de droit, Université de Paris I

Qu’en est-il d’une vie
acceptable ?

Si l’arrêt rendu par la Cour de cas-
sation le 17 novembre 2000 a des
allures de tremblement de terre
pour le monde médical, les juristes
dont je fais partie n’ont pas atten-
du cette décision pour réfléchir
aux nombreuses questions qu’elle
pose. L’arrêt Perruche est l’abou-
tissement d’une longue procédure.

Il y a eu d’autres arrêts allant dans
le même sens, mais qui n’ont pas
connu la même résonance, et il y
en aura d’autres à propos desquels
les tribunaux pourront suivre ou
rejeter la solution admise par
l’Assemblée plénière. L’affaire
Perruche n’est d’ailleurs pas close
car il revient désormais à la Cour
d’appel de Paris de statuer sur le
préjudice de l’enfant et sur son
évaluation. Bien des arguments
pour ou contre l’indemnisation de
la naissance handicapée d’un être
humain qui, en l’absence d’erreur
de diagnostic médical, ne serait
pas né, ont été avancés avant que
la Cour de cassation ne statue en
Assemblée plénière. Et depuis cet

arrêt le débat entre les juristes a
été relancé et se poursuit de
manière sinon spectaculaire du
moins particulièrement animée
(voir infra).
Ce cas a le mérite de faire naître
une véritable controverse juridique
dont les dimensions éthiques et
anthropologiques ne peuvent plus
être refoulées dans la seule tech-
nique juridique ; les arguments
échangés entre les juristes permet-
tent de diversifier et d’approfondir
l’analyse d’une question et d’une
réponse particulièrement com-
plexes sur lesquelles il faut néan-
moins trancher de manière claire :
l’action de l’enfant est-elle, oui ou
non, juridiquement fondée ?

Je participais il y a quelques jours
à une réunion d’éthique réunissant
des jeunes médecins. Un médecin
qui a beaucoup d’expérience disait
que quelque temps auparavant, il
avait revu un enfant qu’il avait soi-
gné petit, et qui lui confia en pleu-
rant : “Mais vous ne vous rendez
pas compte de la vie que je
mène…” C’est vrai qu’il y a des
vies difficiles ; c’est vrai qu’il faut
le reconnaître. 
À une époque où la vie n’est pas
reconnue, où l’on n’a pas le sens
de la vie — ni de la sienne, ni de
celle des autres — cet arrêt s’avè-
re préjudiciable. Alors que l’on tue
les gens pour un oui ou pour un
non, on rend un arrêt en laissant
entendre qu’une certaine condi-
tion de vie n’est pas acceptable.
Une personne serait ainsi mise en
cause dans ses droits à la vie du
fait de sa naissance même ! Je
pense que tout cela est choquant.
D’un autre côté, il est évident que
l’existence quotidienne d’une
famille démunie de moyens finan-
ciers ayant à sa charge un enfant

handicapé est particulièrement dif-
ficile. Je ne parlerai pas pour
autant de réparation. 
Je suis aussi très choquée par deux
autres aspects suscités par le débat
actuel. 
Tous les handicapés que j’ai
connus et qui avaient été handica-
pés à la suite d’un accident dont il
n’étaient pas responsables ont
obtenu une réparation. Leurs
conditions de vie sont donc accep-
tables. Mais le handicapé qui n’a
pas été victime d’un accident, ne
dispose d’aucune aide significative
à la hauteur de ses besoins. On
éprouve donc le sentiment d’in-
égalités flagrantes. 
Pour éviter les conséquences
morales et sociales d’un arrêt
comme celui rendu par la Cour de
cassation, encore conviendrait-il
de s’attaquer aux racines de ces
inégalités. 
Ce qui m’a également énormé-
ment choquée me renvoie à mes
premières expériences profession-
nelles. J’ai commencé à travailler
avec les handicapés au moment

où sévissait la poliomyélite, une
maladie acquise. Des enfants pour
lesquels les parents avaient élabo-
ré un projet de vie d’enfant bien
portant, étaient atteints par une
maladie qui les handicapait.
Personne ne se posait de problè-
me pour les soigner, les accompa-
gner et les faire respirer. Par
contre, pour une amyotrophie spi-
nale qui provoque exactement le
même handicap, mais qui est
d’origine génétique, combien de
temps a-t-il fallu que je me batte
pour que quelqu’un veuille bien
s’intéresser aux problèmes de ces
enfants, qui présentaient les
mêmes difficultés et pouvaient
donc prétendre à des droits iden-
tiques !
Je ne voudrais pas que l’on situe le
débat relatif à N. P. dans le registre
du sentiment. Il nous faut considé-
rer ces circonstances comme l’op-
portunité qui peut permettre de
progresser dans la reconnaissance
de l’autre, quel qu’il soit. 

Un droit à la “normalité”
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L’émotion et la
conscience morale

La réponse doit faire appel à une
argumentation qui s’appuie à la
fois sur les principes gouvernant le
droit de la responsabilité civile et
sur les conséquences théoriques et
pratiques de l’interprétation rete-
nue. Or, contrairement à ce que
l’on a pu dire ou écrire, ce n’est
pas l’émotion qui nous a principa-
lement guidés, Bertrand Mathieu
et moi-même, ainsi que les col-
lègues qui se sont associés à la
rédaction et à la publication d’un
article paru dans le journal Le
Monde (“La vie humaine comme
préjudice ?”, 24 novembre 2000) à
propos de cette affaire. C’est plutôt
la conscience morale, soutenue
par une argumentation juridique
objective — quoique réfutable —,
et la conviction qu’il importe que
la presse non spécialisée fasse
connaître d’une part la dimension
juridique des questions d’éthique,
mais aussi l’importance de l’instan-
ce juridique et judiciaire pour la
mise en forme de ces questions
éthiques. L’émotion me paraît plu-
tôt être du côté de ceux qui tien-
nent cet arrêt pour un arrêt d’équi-
té, ou qui pensent que le résultat
de la décision (allouer des dom-
mages et intérêts) importe plus
que les moyens de droit utilisés
pour y parvenir. Or c’est justement
le droit que nous avons cherché à
défendre, et à travers lui l’éthique,
c’est-à-dire la signification attachée
à la solution que la Cour de cassa-
tion a cru devoir retenir. Parce que
l’argumentation en droit peut tou-
jours faire l’objet d’une argumenta-
tion contraire, que la technique
juridique n’est jamais neutre du
point de vue de la recherche de la
justice, il nous est apparu possible
et justifié de critiquer cet arrêt sur
le double plan technique et
éthique ou anthropologique, ici
particulièrement imbriqués.
On peut vouloir mettre de côté la
dimension philosophique et mora-
le d’une solution juridique, on
peut croire à une totale neutralité

ou à une exclusive technicité du
droit, il n’en résulte pas moins que
cette approche repose elle aussi
sur une conception philosophique
et promeut une vision du droit et
des rapports humains qui est loin
d’être neutre. C’est de cela qu’il
faut débattre, et il est heureux que
la décision rendue par la Cour de
cassation et les réactions contras-
tées qu’elle a suscitées nous don-
nent l’occasion de discuter l’un
des enjeux principaux de la bioé-
thique et de la biomédecine tel
qu’il se présente désormais devant
les instances juridictionnelles.

Les enjeux
de la maîtrise
de la procréation

Cela étant, il me semble que l’arrêt
Perruche est représentatif d’un
problème beaucoup plus général.
Il a un considérable mérite à mon
sens : à travers la solution concrè-
te adoptée pour ce cas particulier,
il met clairement au jour les
enjeux de la maîtrise de la pro-
création que développe la médeci-
ne moderne, ainsi que les consé-
quences prévisibles qui peuvent
résulter d’une position ou d’une
autre. Le mérite du droit, dans les
procès, est justement de dépouiller
les questions d’éthique du fard des
bonnes intentions ou des états
d’âme par lequel ces questions
dures et, de fait, violentes, sont
trop souvent recouvertes. Mais ce
dépouillement du vernis fait appa-
raître la réalité des interrogations
et la nécessité de l’affronter, ce qui
inévitablement divise ou ne
convainc que partiellement. Or la
question est de taille et elle se
dédouble : en ayant à répondre à
la demande formulée au nom de
l’enfant, la Cour de cassation
devait se prononcer sur la ques-
tion de savoir si une vie humaine
handicapée, qui aurait pu être
interrompue avant la naissance,
est pour l’individu lui-même un
préjudice réparable, ce qui
conduisait à se prononcer sur le
sens que le droit confère à la per-

sonne handicapée dans l’ensemble
du corps social. Cet enjeu pouvait-
il être pris en charge par le droit
de la responsabilité civile qui répa-
re des atteintes à des intérêts ou à
des droits subjectifs et qui en sanc-
tionnant les fautes ou les risques
fait naître aussi des droits subjec-
tifs nouveaux ? En répondant par
l’affirmative, l’arrêt de la Cour de
cassation postule ou induit que la
personne née handicapée avait,
sinon un droit à ne pas naître, du
moins un droit à naître “normal”.
Si l’on récuse cette interprétation,
une seconde question se pose : à
quel système de droit faut-il recou-
rir pour que la société, assumant
ses membres tels qu’ils sont, pren-
ne sa part aux difficultés qui frap-
pent dans leur vie les plus faibles
d’entre eux ? Le droit social est-il
en mesure de répondre à cette exi-
gence de justice et, sinon, est-il
possible de forcer les cadres du
droit de la responsabilité civile
pour obtenir la prise en charge
que le contrat social n’assumerait
pas suffisamment ?
Sous ce double aspect, la portée
de la question posée à la Cour de
cassation est à la fois morale ou
philosophique mais aussi poli-
tique. Mais c’est en droit que le
juge doit répondre, ce qui lui
impartit des limites.

Avant d’entrer dans l’examen de
l’arrêt lui-même, il importe de rele-
ver le dilemme auquel nous
affrontent tant la solution de l’arrêt
de la Cour de cassation, que la
solution contraire que j’ai plutôt
défendue puisque j’ai critiqué la
décision. De voir les difficultés du
choix pour le droit et la justice
auxquelles il convient de réfléchir
sérieusement afin d’élaborer petit
à petit — c’est le rôle de la juris-
prudence — des solutions plus
affinées que celles dans lesquelles
on nous enferme, et de mesurer
l’opportunité d’un appel au légis-
lateur.
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Naître (“normal”)
ou ne pas naître
(handicapé) :
le dilemme

Le cas est exemplaire d’un véri-
table dilemme dont il conviendra,
à l’avenir, de tenter de sortir. La
critique de l’arrêt est fondée, tant
du point de vue technique que du
point de vue éthique, sur le bou-
leversement des structures de la
responsabilité civile, et sur la
conséquence que l’on peut indui-
re de la décision. Laquelle conduit
à admettre a contrario qu’il y a
des êtres humains qui n’auraient
pas dû naître, ou qui ont le droit
de naître “normaux”, non affectés
des handicaps que la science et la
technique permettent de déceler.
Car la vie et le handicap sont diffi-
cilement dissociables en fait et ne
pourraient l’être que par une fic-
tion juridique consistant à déta-
cher le handicap de la vie. En tout
état de cause, l’arrêt conduit à éla-
borer les critères biologiques —
objectifs ou subjectifs — du handi-
cap réparable et inévitablement les
critères de la vie humaine qui
mérite d’accéder à l’existence. Cela
conduit, qu’on le veuille ou non, à
l’organisation de pratiques eugé-
niques. Tant dans sa signification
ontologique que dans ses consé-
quences sociales, cette solution ne
nous apparaît pas défendable, et
c’est ce que je démontrerai. Mais
avant d’y venir je vais me faire,
l’espace d’un instant, l’avocat de la
solution retenue par la Cour de
cassation qui a le mérite de sanc-
tionner les fautes médicales.
La position critique conduit en
effet au rejet de la demande faite
au nom de l’enfant (et il n’est pas
sûr qu’elle ne doive pas conduire
aussi au rejet de celle des parents
agissant en leur nom personnel,
du moins en ce qui concerne le
préjudice matériel d’avoir à charge
un enfant handicapé). Par suite
cela mène à l’impunité des fautes
médicales, ce qui n’est pas non
plus admissible compte tenu du
développement de fait de la méde-

cine prédictive. C’est pourquoi
certains considèrent que le pou-
voir médical de contrôler la quali-
té biologique des êtres humains et
de rendre, pour les parents, la
naissance indésirable (ou désirable
sur la foi d’un diagnostic scienti-
fique), appelle, en cas d’erreur,
une recherche de responsabilité.
Ce pouvoir biotechnologique est
articulé au pouvoir parental de ne
pas laisser naître et de solliciter à
tout moment une interruption
médicale de la grossesse. 
De la liberté (réelle ou fictive) de
la mère d’empêcher la naissance,
résulte son droit de mettre au
monde un enfant dont la “norma-
lité” aura pu être en l’état de la
science attestée. Bien que logique-
ment cela n’aille pas de soi, les
défenseurs de l’arrêt admettent
que cette situation sociologique et
technologique actuelle fait naître,
pour l’enfant lui-même, un droit
de naître “normal”, ou en tout cas
non affecté par les maladies ou
handicaps qu’il était possible de
diagnostiquer avec une probabilité
suffisante. Tel est aussi le vœu de
la médecine prénatale qui contrô-
le plus qu’elle ne peut soigner. Il
est alors logique que la défaillance
ou la faute dans l’exercice de ce
pouvoir d’investigation des
sciences et des techniques soit
sanctionnée, et que la vie handica-
pée soit tenue pour un préjudice
réparable dès lors qu’elle aurait pu
ne pas être en l’absence de faute.
Telle est la logique d’une concep-
tion selon laquelle le droit doit
s’adapter à l’état des mœurs, des
façons de faire, et des opinions
dominantes. Étant donnée l’évolu-
tion des pratiques de dépistage
anténatal, et quels que soient les
dilemmes auxquels les médecins
sont confrontés, les modalités de
ce que Michel Foucault a appelé
un “biopouvoir” c’est-à-dire une
action normalisatrice de l’espèce
humaine sont mises en place, non
pas sous l’impulsion d’un État
autoritaire, mais par la conviction
progressivement intériorisée par
beaucoup de citoyens que des cri-
tères biologiques sont des critères

de qualité de la vie. Dans une cer-
taine mesure, c’est vrai, dans une
autre mesure, c’est faux, si l’on fait
de ces critères les critères de la
validité même de l’existence
humaine. Le passage du jugement
de fait au jugement de droit sur le
préjudice est insensible.
L’arrêt Perruche est donc dans la
ligne des tendances dominantes
de la modernité technologique, où
tout se jauge au regard de l’utilita-
risme de chaque chose, les
humains faisant alors partie des
choses. D’ailleurs, en matière de
procréation assistée, l’enfant est
désiré en tant que personne, mais,
en droit, la référence au projet
parental qui est à la base du
contrat médical conduit à produire
l’enfant comme une chose, à en
faire le produit du projet, lequel
doit répondre à l’attente des
demandeurs. D’ailleurs, les règles
de sécurité sanitaire relatives aux
gamètes ou aux embryons s’impo-
sant dans l’assistance médicale à la
procréation, conduiraient, sans
que la causalité ne soit ici discu-
table, à l’admission de la respon-
sabilité si l’enfant ainsi “produit”
était affecté d’une maladie ou d’un
défaut évitable. On ne va pas jus-
qu’à dire que l’enfant handicapé
est “un produit défectueux” mais,
de fait, on l’admet lorsque la res-
ponsabilité du médecin peut être
mise en cause.

La rançon
du pouvoir

Tout pouvoir implique une ran-
çon, un prix, dont le droit de la
responsabilité fixe principalement
la mesure. Le pouvoir sur la vie
n’y échappe pas, et moins encore
dans un monde où les victimes se
multiplient, où le sentiment d’être
victime appelle plus fortement que
par le passé la réparation, laquelle
implique à son tour une imputa-
tion à un ou des responsables par
un relâchement du rapport de cau-
salité. Le pouvoir sur la vie est lar-
gement détenu par le corps médi-
cal et par suite imputé aux méde-
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cins et à la science qui les guide.
Si l’acteur défaille à produire les
résultats attendus — parce que
proposés —, il doit en subir les
conséquences. De ce point de
vue, l’arrêt est parfaitement révéla-
teur d’une tendance dominante de
la société moderne, que bien sou-
vent la réflexion bioéthique édul-
core ou noie dans des considéra-
tions trop générales. Certes ce
courant se heurte à des résistances
d’ordre moral qui tiennent à la
représentation même que nous
nous faisons de la vie humaine et
du sens, non pas que chaque indi-
vidu lui donne, mais qu’il appar-
tient à la société peut-être moins
de conférer que de respecter et de
proposer en référence à chacun.
Ce sont deux positions antino-
miques, mais entre lesquelles l’ar-
rêt Perruche semble avoir fait un
choix, peut-être lui aussi dicté par
l’émotion, celle qu’inspirent l’exis-
tence extrêmement douloureuse
d’un individu handicapé et l’insuf-
fisance des moyens dont dispose
la société pour répondre à ce mal-
heur sans lui dénier la légitimité
de son existence.
Mais alors que faut-il critiquer ? La
solution de l’arrêt pour les raisons
que je vais maintenant développer ?
Ou l’évolution de la médecine pré-
dictive qui nous conduit presque
inévitablement à la solution admi-
se par la Cour de cassation ? Je
laisse la question ouverte. Nous
verrons, pour conclure, si le légis-
lateur peut et doit intervenir pour
favoriser des solutions tierces sus-
ceptibles de nous sortir de l’im-
passe.
Je voulais présenter ces deux
options et situer l’affaire dans le
contexte qui est le nôtre avant
d’en examiner la solution. J’en
viens donc à l’arrêt lui-même, tel
que je l’interprète. 

Significations et
conséquences
de l’arrêt Perruche :
le principe
de causalité

Il convient de reprendre les deux
éléments de droit, en réalité liés :
la causalité et le préjudice de l’en-
fant, qui étaient en débat devant la
Cour. Plusieurs des commenta-
teurs de la décision ont montré
que, sur ce double terrain, les
conditions du droit de la respon-
sabilité étaient bafouées, mais c’est
surtout sur l’interprétation des
conséquences de l’arrêt que les
opinions des juristes se divisent le
plus manifestement.
La causalité est une question
importante. Il n’y avait pas en l’es-
pèce de causalité matérielle direc-
te entre le diagnostic erroné et le
handicap de l’enfant, qu’il était par
ailleurs impossible de prévenir
autrement que par l’interruption
de la grossesse ni de soigner avant
ou après la naissance. Par suite,
l’imputation de la responsabilité
au médecin en charge du diagnos-
tic procède d’une conception
d’une causalité tellement indirecte
que l’on peut se demander si la
condition a encore un sens en
droit. C’est une causalité purement
juridique, arbitraire, dictée par le
souci de faire porter la charge du
dommage à celui qui détient le
pouvoir d’informer la mère sur
l’état de l’enfant et de lui per-
mettre ensuite de décider si elle
entend ou non poursuivre la gros-
sesse. Ici, nous sommes vraiment
dans l’opposition entre le fait de
l’homme (d’un côté le médecin et
le laboratoire d’analyse, de l’autre
la mère), et ce qu’il faut bien
appeler le fait de la nature.
À partir du moment où la médeci-
ne, dans bien des domaines, trans-
gresse son rôle de soin, de théra-
pie, et où l’on appelle “médicales”
et non plus “thérapeutiques” un
certain nombre d’interventions jus-
tifiées en droit, la causalité aura
tendance à s’étendre aux consé-
quences de ces actes nouveaux de

la même manière qu’elle s’étend,
même en l’absence de lien maté-
riel de cause à effet, en matière
d’obligation d’information. Si
l’obligation d’information envers la
mère a été inexécutée, il en résul-
te certainement un préjudice pour
la mère, celui de n’avoir été en
mesure d’exercer la liberté d’inter-
rompre la grossesse. Mais il n’est
pas évident de passer du préjudice
de la mère au préjudice de l’enfant
lui-même en raison de son handi-
cap. Il est difficile de faire com-
prendre comment la technique
juridique permet de faire de la
faute d’information envers la mère
une faute causale de l’état de l’en-
fant justifiant son droit propre à
réparation. Sans entrer dans l’ex-
plication du mécanisme juridique
autorisant ce passage, il suffit de
considérer le résultat auquel abou-
tit l’affirmation d’une causalité
essentiellement juridique et peu
matérielle.

Les critères
d’exercice
d’une liberté

Toujours est-il que la solution est
rapportée à la liberté de la mère
d’interrompre la grossesse. On
pourrait admettre que cette liberté
a brisé la logique de la causalité à
l’égard de l’enfant, car admettre le
contraire impliquerait que la mère
n’exerce pas une prérogative per-
sonnelle mais qu’elle agit au nom
de l’enfant, ce qu’il pourrait
d’ailleurs lui reprocher par la suite.
Or, une telle décision d’inter-
rompre la grossesse appartient à la
mère et ne peut pas être imputée
à l’enfant lui-même. C’est une
conception excessive de la repré-
sentation juridique (l’enfant est
représenté par ses parents) que
d’imaginer qu’elle puisse s’exercer
sur le droit à la vie de la personne
représentée. Si on l’admet, cela
implique que la personne repré-
sentée détient un droit à ne pas
naître ou à naître non handicapé.
Admettre ici une causalité peut
être interprété comme la consécra-
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tion implicite de l’identification
des faits de la nature et des faits de
l’homme, et par suite comme la
consécration de la maîtrise des
hommes sur la vie humaine dont
l’appréciation de la qualité biolo-
gique détermine l’opportunité.
Ainsi en reconnaissant une causa-
lité d’imputation en l’absence de
causalité matérielle directe entre
l’acte médical et le handicap de
l’enfant, l’arrêt consacre cet imagi-
naire de la maîtrise dont bien des
discours médicaux ont finalement
convaincu les individus. Reste à
savoir si le droit doit se faire
l’agent des fantasmes biotechnolo-
giques. On peut certes discuter
cette interprétation qui n’était pro-
bablement pas dans l’intention de
la Cour de cassation, mais qui est
une conséquence plausible de sa
décision. Plus grave, me semble-t-
il, est le constat que la représenta-
tion juridique de l’enfant par ses
parents conduit à faire ici de l’in-
terruption de la grossesse un droit
de l’enfant exercé par ses repré-
sentants. Car c’est cela qui mène
de la causalité (où tout peu se dis-
cuter) à l’affirmation de l’intérêt
légitime à ne pas naître handicapé,
et donc à celle du préjudice.

Le préjudice
de l’enfant

L’admission du préjudice de l’en-
fant est un véritable gouffre philo-
sophique, dont les conséquences
juridiques et sociales ne sont pas
moins inquiétantes. On peut tenter
de faire l’impasse sur le non-dit, à
savoir que la réparation du préju-
dice de l’enfant d’être né handica-
pé, alors qu’il aurait pu ne pas
naître, signifie que la Cour de cas-
sation admettrait implicitement
qu’il y a des vies qui méritent
d’exister et d’autres non. On pour-
rait aussi tenter de sauver l’arrêt en
considérant seulement qu’il a
voulu tenir compte d’une vie réel-
lement handicapée qui, puisqu’el-
le existe, appelle réparation comp-
te tenu du fait qu’elle aurait pu (et
non dû) ne pas être. Mais cette

restriction de la solution aux
seules considérations de fait,
dépouillées de leurs significations
morales ou philosophiques, est
difficilement tenable car, dans la
mise en œuvre du droit à répara-
tion, elles reviennent sous les
modes techniques d’appréciation
du préjudice. Nous sommes dans
une situation bien différente de
celle où l’on apprécie le dommage
corporel en confrontant l’état de la
personne avant et après la réalisa-
tion du dommage, c’est-à-dire
deux états comparables. Il s’agit ici
de mettre en parallèle une nais-
sance handicapée et la non-exis-
tence. C’est une vieille figure de
rhétorique philosophique, je crois,
que de dire que le non-être n’est
ni pensable ni a fortiori évaluable.
L’évaluation du préjudice est en
elle-même impossible, puisqu’il
faudrait comparer l’existence à
l’inexistence. Cela est impliqué par
l’interruption de la grossesse qui,
si elle avait été réalisée conformé-
ment au vœu de la mère, aurait
supprimé le problème en suppri-
mant le sujet du droit. On peut
alors comparer l’état réel de l’en-
fant, c’est-à-dire le degré de handi-
cap, avec un standard théorique
de normalité. 
On est alors obligé de dégager les
critères de normalité biologique à
partir desquels on jugera qu’il y a
tel ou tel degré de préjudice et tel
ou tel niveau de réparation. Cela
conduit donc inévitablement à ins-
tituer des règles de nature eugé-
nique, à partir desquelles seront
distinguées les vies tenues pour
préjudiciables et celles qui ne le
sont pas. C’est une manière d’en-
fermer les personnes dans leurs
déterminations biologiques origi-
naires, ce qui est contraire et aux
enseignements de la génétique et
à ceux de l’éthique de la non-dis-
crimination. Or cette conséquence
nécessairement liée à l’évaluation
du préjudice, implique d’instituer
des modes de sélection des per-
sonnes sur la base de critères bio-
logiques. Ce qui est fait sur la base
du standard de légalité de l’inter-
ruption médicale de grossesse (“la

forte probabilité…”) développera
ses effets sur la définition des qua-
lités, ou plutôt des défauts biolo-
giques, à partir desquels il sera dit
que l’enfant aurait dû être suppri-
mé, et à défaut de l’avoir été a
droit à réparation.

La consécration
d’un droit
à ne pas naître

Ajoutons enfin que le fondement
de l’arrêt, à savoir l’impossibilité
pour la mère d’interrompre la
grossesse en raison de l’erreur
médicale, implique que le droit de
l’enfant naît du fait de sa naissan-
ce, et que l’obligation de répara-
tion ne serait pas apparue si l’en-
fant n’était pas né. Juridiquement
cela révèle une véritable impasse
logique et éthique, dans la mesure
où la réparation en droit tend à
remettre les choses en l’état,
comme si le dommage ne s’était
pas produit : or, en l’espèce la
non-survenance du dommage ne
réside que dans l’interruption de la
grossesse, ce qui signifie que l’en-
fant est soit admis à se plaindre de
sa naissance, soit justifié à être
euthanasié.
On revient alors aux questions de
fond que l’on voulait éviter : la
consécration d’un droit de ne pas
naître (le sujet invoque sa qualité
de sujet pour la détruire symboli-
quement, bel exemple de nihilis-
me narcissique !), ou la constitu-
tion de normes de qualité biolo-
giques à la base du droit de naître
“normal” en l’état de la science
(solution eugénique et discrimina-
toire entre les normaux et les
autres). De quelque manière que
l’on retourne la question, on en
arrive toujours à dire que la répa-
ration du handicap n’est due, que
parce que l’enfant est là alors que
la mère aurait voulu qu’il ne soit
pas là. Quelle signification peut
avoir cette parole si elle est tenue
par la mère à l’enfant, de la même
manière que l’arrêt la tient aux
parties aux procès, et à travers elle
à tous les justiciables ?
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Jugé du mal fondé
d’une existence ?

Comme on le voit la technique
juridique est indissociable du sens
et des conséquences éthiques dont
les juristes ne peuvent faire abs-
traction. Ajoutons les consé-
quences concrètes que l’on peut
entrevoir : les avortements médi-
caux se multiplieront sur de
simples probabilités dont la géné-
tique semble multiplier les énon-
cés sans que la science ne soit
pour autant vraiment établie à ce
sujet. Les avortements d’enfants
“sains” sur la base d’erreurs en
sens inverse ne pourront évidem-
ment pas être sanctionnés, sauf
pour les parents à invoquer la
perte de chance de n’avoir pas mis
au monde un enfant “sain” mais
diagnostiqué comme possiblement
atteint. Les parents qui auraient
décidé de ne pas interrompre la
grossesse verront leur demande
comme celle de l’enfant rejetée.
Enfin où s’arrêtera la complainte
infinie d’être ce que l’on est ? 
Ce qui choque ma conscience
morale et la conscience morale de
beaucoup d’autres est que la Cour
de cassation, à son corps défen-
dant, laisse entendre en définitive
que la non-existence est préfé-
rable à la vie handicapée. On ne
peut pas ne pas induire cette signi-
fication de sa décision. La réunion
organisée par l’Espace éthique
avait pour intitulé “Droit de la vie,
droit à la vie, qui peut juger ?”. Je
répondrai que si je doute fort de la
pertinence d’un “droit” à la vie, je
reste convaincue que nul n’est
fondé à juger, en droit, de la légi-
timité des vies humaines. Aucune
norme n’est fondée à dire qu’une
vie ne mérite pas d’être vécue, ni
qu’un individu est fondé à tenir sa
vie pour inutile. Chacun peut le
penser et se suicider, encore faut-
il qu’il existe ! Personne ne peut le
penser ni le dire à sa place, le
droit moins que tout autre, sans
quoi il ferait le jeu de nos pulsions
nihilistes et mortifères au lieu de
nous aider à les surmonter. 

Le corps social est constitué par
les êtres humains tels qu’ils sont et
ce n’est pas au droit de la respon-
sabilité civile, qui n’en a ni les
moyens ni la légitimité, de jeter les
bases d’un jugement sur le mal
fondé d’une existence humaine
qui aurait pu et même dû ne pas
être. C’est le seul moyen de cou-
per court, non seulement à l’eugé-
nisme déjà à l’œuvre sous couvert
de liberté de l’interruption de gros-
sesse dont il conviendrait d’analy-
ser si, en fait, les décisions ne sont
pas induites, mais également au
recours possible de l’enfant contre
ses parents du seul fait d’être né
dans un état rendu indésirable. Car
on pourrait consacrer indirecte-
ment le devoir d’interrompre la
grossesse vers lequel la pratique
tend sans le dire.

Préjudice
des parents

Faut-il en déduire que le corps
médical devrait être irresponsable
en droit ? Non, il l’est et le sera
toujours lorsqu’un lien de causali-
té matériel est établi entre l’acte et
le dommage. La Cour de cassation
devra en tout état de cause préci-
ser sa jurisprudence et il faut
attendre la manière dont elle
réagira au débat pour le moins
inhabituel que l’arrêt Perruche a
légitimement suscité. Le corps
médical est de toute façon respon-
sable envers les parents pour la
faute commise dans le défaut d’in-
formation, mais la question de
l’étendue de leur préjudice reste
entière et c’est une des questions
qu’il faut examiner. Le Conseil d’É-
tat indemnise les parents, y com-
pris du préjudice matériel de l’en-
tretien de l’enfant, et refuse la
réparation du préjudice de l’enfant
lui-même. La distinction du préju-
dice des parents et de celui de
l’enfant est-elle justifiée ? 
À cet égard, je voudrais citer les
propos d’une des plus brillantes
spécialistes en matière de respon-
sabilité civile, Geneviève Viney,
qui a fait récemment des

remarques tout à fait importantes.
Il semblerait, selon elle, que la
Cour de cassation n’ait pas voulu
distinguer le préjudice de l’enfant
du préjudice des parents. Cela
pourrait se comprendre car bien
des arguments au soutien comme
à l’encontre de la solution valent
pour l’un comme pour l’autre. En
revanche, elle critique à la fois la
réparation du préjudice de l’enfant
et du préjudice des parents.
Plusieurs arguments sont invoqués
pour cela. Non seulement l’attein-
te à l’image de la personne humai-
ne, c’est-à-dire de sa dignité, mais
surtout le principe d’égalité.
Pourquoi donner réparation à un
enfant dont les parents avaient
décidé de l’interruption de la gros-
sesse, et par suite la refuser
lorsque les parents ont pris le
risque d’accepter la naissance de
l’enfant ? Et elle propose d’ad-
mettre en droit français la notion
de dommages et intérêts punitifs
qui sanctionnent des fautes même
en l’absence de causalité évidente.
Pour être justifiées, de telles
peines privées devraient être
socialisées, et servir à alimenter un
fonds de solidarité permettant
l’amélioration de la condition
matérielle de tous les enfants qui
naissent handicapés, par une
redistribution basée sur un contrat
social exigeant que les forts et les
responsables contribuent aux
besoins des faibles et des inno-
cents, plutôt que de privatiser la
réparation en se posant la ques-
tion de savoir s’il aurait fallu sup-
primer le malade pour supprimer
le dommage. 
Mais le montage d’un tel système
articulant la mise en cause de la
responsabilité médicale et la socia-
lisation de la charge des handica-
pés nécessite, je crois, l’interven-
tion du législateur. Telle est la
tâche à laquelle les juristes
devraient se livrer désormais, car il
ne suffit pas de critiquer, encore
faut-il œuvrer à proposer des solu-
tions nouvelles à des problèmes
nouveaux. Nouveaux, en apparen-
ce seulement, car il s’agit toujours
de ne pas refouler l’exigence
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antique envers les plus démunis
qui, parce qu’ils existent, imposent
le respect de leur vie et de leur
dignité, qui n’est guère satisfait par
l’attribution de réparations au
motif qu’ils auraient dû ne pas être
parmi nous. 
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Réactions...

GRÉGORY BÉNICHOU

Docteur en pharmacie, docteur en philosophie, professeur en sciences humaines et sociales

Je crois que nous assistons à une dérive eugénique, d’autant plus grave qu’elle n’est pas clairement iden-
tifiée. C’est d’ailleurs cela qui lui garantit son avenir. Je m’explique. Dans le siècle que nous venons de
quitter, nous avons connu un eugénisme de sinistre mémoire, facilement identifiable parce qu’il était ins-
tauré de façon autoritaire par un régime despotique. On se trouvait face à un eugénisme d’État. Or, depuis
quelques années, on assiste à l’avènement d’un nouvel eugénisme qui ne semble plus arbitraire, massif
et violent. Il s’agirait d’une forme d’eugénisme privé, “doux” et insidieux, s’inscrivant dans une sphère
individuelle : celle du projet parental.
Regardons très concrètement la direction dans laquelle notre modernité s’engage : depuis le séquençage
du génome, les tests génétiques connaissent un essor considérable (d’ici 2010, on en comptera près de
5000). Cette offre de l’industrie biotechnologique suscitera vraisemblablement une forte demande paren-
tale à laquelle les médecins, du fait de l’obligation de moyens, seront tenus de répondre. De plus, les
assureurs des médecins exigeront qu’ils utilisent ces tests pour ne pas s’exposer aux éventuelles pour-
suites judiciaires des parents déçus par une naissance “non conforme”. Le spectre de l’indemnisation
financière renforcera probablement la sélection des naissances. Le cas Perruche illustre tragiquement cette
logique. Il est d’ailleurs inquiétant de constater que ni la loi contre l’eugénisme (article 16-4 du Code civil),
ni la jurisprudence de la Cour de cassation ne s’opposent à cette nouvelle forme d’eugénisme qui s’ins-
talle progressivement dans notre société à travers les progrès de la médecine prédictive.
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MARC ZAMICHIEI

Secrétaire général adjoint de la
Fédération des Mutuelles de France

La dimension
politique
d’un engagement

L’arrêt Perruche, beaucoup l’ont
dit, peut aider à l’émergence d’un
vrai débat. Beaucoup de questions
se posent, indépendamment de
cet arrêt qui porte sur la cause fau-
tive, sur la responsabilité civile, et
qui d’ailleurs, en ce sens, doit
nous mettre en garde. Au-delà de
ces questions, il ne faut pas lui
faire dire ce qu’il ne dit pas.
Je voudrais revenir rapidement, de
manière incidente, sur un point
qui a été soulevé concernant les
progrès de la médecine prédictive.
Je considère, avec beaucoup
d’autres, que ces progrès ne sont
pas un risque en soi. Cependant, si
ces progrès de la médecine pré-
dictive devaient êtres utilisés sans
réflexion éthique, sans prudence,
sans sens démocratique, si le légis-
lateur qui doit réviser prochaine-
ment les lois bioéthiques le faisait
en laissant la place à un trop grand
pragmatisme, et si donc cette
médecine prédictive ainsi utilisée
devait en outre se conjuguer avec
la recherche d’un critère social de
la normalité, avec l’exigence d’un
droit à un enfant dit “normal”, je
crois vraiment qu’il y aurait là des
conséquences mortelles pour l’hu-
manité. Ce débat mérite une
réflexion approfondie. C’est un
débat sur la vie et, en contrepoint,
sur le sens du handicap.
Dans la revue Prévenir (Les
aspects sociaux du handicap,
Coopérative d’édition de la vie
mutualiste, n° 39, 2000), j’ai été
frappé de constater à quel point la
quasi-totalité des interventions
s’efforçait de donner un sens au
handicap, un sens avant tout cul-
turel et politique, au-delà des inca-
pacités réelles qui peuvent frapper
toute personne, à tout âge et à

toute étape de sa vie. Les ques-
tions posées par la place des han-
dicapés dans la société sont essen-
tielles. Avons-nous la volonté ou
non de promouvoir l’égalité en
droit et, ce qu’on oublie parfois,
l’égalité en dignité de toutes les
personnes ? Avons-nous égale-
ment la volonté ou non de pro-
mouvoir la justice sociale et la
compensation du handicap ? De ce
point de vue, les ressources qui
doivent être accordées aux per-
sonnes handicapées ne peuvent
plus relever de la conception du
minimum social. Le problème n’est
pas de pouvoir survivre mais de
vivre normalement. Il y a encore
un gros effort à faire en ce sens.
Avons-nous aussi la volonté ou
non de promouvoir la participa-
tion de chacun aux problèmes qui
le concerne, qu’il s’agisse de sa vie
personnelle ou sociale ? Il y a là
une exigence très forte en matière
de reconnaissance du handicap.
Mais je voudrais surtout insister
sur un point : si on a cette volon-
té de reconnaissance du handicap,
des personnes handicapées, je
pense qu’il est temps que l’on s’at-
taque concrètement à toutes les
discriminations qui sont fondées
sur le handicap, c’est-à-dire le fait
de traiter une personne handica-
pée moins favorablement qu’une
autre pour un motif lié à son han-
dicap. 

Reconnaître les
droits de la personne
handicapée

Situation étonnante et paradoxale
dans ce pays, beaucoup de ces
discriminations conservent aujour-
d’hui un caractère légal. Je m’ex-
plique. La loi de 1990 prohibe
toute discrimination en raison de
l’état de santé ou du handicap.
Cette loi trouve sa traduction dans
le Code pénal. Mais on oublie sou-
vent de dire que cette loi qui affir-
me un si beau principe, souffre de
nombreuses exceptions. De nom-
breux aspects de la vie pratique
échappent à son champ d’applica-

tion, notamment ceux qui concer-
nent l’assurance, l’accès et le main-
tien dans l’emploi. Une nouvelle
réflexion de la part de la société
savère donc nécessaire.
Parlons des exceptions qui concer-
nent l’assurance. Des discrimina-
tions sont possibles en raison de
l’état de santé et du handicap, mal-
gré une loi — qui porte d’ailleurs
le nom de Claude Évin —, la loi de
1989 concernant les garanties qui
sont apportées aux personnes pro-
tégées. Ces discriminations inter-
viennent par exemple en matière
de couverture complémentaire
maladie, alors que l’on sait aujour-
d’hui que le fait de disposer ou
non d’une telle couverture est
déterminant pour l’accès à la pré-
vention et aux soins, compte tenu
de la faiblesse de la prise en char-
ge par l’assurance maladie obliga-
toire solidaire. Cette situation
concerne également la couverture
des risques invalidité incapacité
décès. Or, dans ce domaine la pro-
tection sociale solidaire est sou-
vent dérisoire. C’est sans doute un
des domaines où elle est la plus
faible. L’accès à l’assurance pose
également problème. On y a été
sensibilisé par les travaux de la
commission présidée par le
conseiller d’État Jean-Michel
Bélorgey, qui a favorisé l’élabora-
tion d’une nouvelle convention
concernant “l’assurabilité” des per-
sonnes, en particulier ce que l’on
appelle “l’assurance emprunteur”,
c’est-à-dire la nécessité de bénéfi-
cier d’une assurance décès pour
pouvoir emprunter. Or, actuelle-
ment, cette possibilité est mise en
cause de manière systématique
pour toutes les personnes qui
vivent avec des maladies chro-
niques ou avec des handicaps. 
Est-ce que ces exceptions au prin-
cipe de non-discrimination sur cri-
tères de santé ou de handicap sont
légitimes ? Est-ce que ces excep-
tions sont pertinentes ? Peuvent-
elles être justifiées ? Peuvent-elles
être considérées comme néces-
saires ? Je rappelle que lorsque la
loi de 1990 a été débattue, on a
présenté ces exceptions comme

S’attaquer aux discriminations
fondées sur le handicap
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des nécessités, qu’il s’agisse du
domaine de l’assurance ou de
l’emploi. Dans le domaine de l’as-
surance, tout le monde a en
mémoire l’affaire Axa qui est inter-
venue en février 2000 avec l’im-
pact et les conséquences que l’on
sait.
Un problème fondamental est
posé, car ces actes sont essentiels
pour s’insérer dans la vie sociale et
dans la vie professionnelle (je
pense au fait d’emprunter par
exemple ou, pour vivre tout sim-
plement, au fait de pouvoir béné-
ficier d’une rente survie). Pour ces
actes, la possibilité de refuser d’as-
surer quelqu’un, ou le fait de lui
imposer des surprimes telles que

cela revient à lui interdire de s’as-
surer, est-elle aujourd’hui encore
concevable, admissible ?
Dans le domaine de l’accès à l’em-
ploi et du maintien dans l’emploi,
on constate un véritable paradoxe,
car c’est au nom de la protection
de la santé des personnes, notam-
ment sur la base du critère d’inap-
titude médicalement constatée,
que l’on est amené à refuser l’ac-
cès à l’emploi à un certain nombre
de personnes (ou leur maintien
dans l’emploi). On juge davantage
la capacité des personnes à occu-
per un emploi, la personne elle-
même, que l’on ne s’attache à
améliorer le poste de travail, l’or-
ganisation et l’environnement de

travail, de manière à pouvoir
accueillir toutes les personnes
indépendamment de leur handi-
cap.
Je poserai une question simple
pour conclure. Je crois vraiment
très sincèrement que la reconnais-
sance des handicapés passe par la
suppression de telles discrimina-
tions. Si on veut faire progresser la
société, il faut vraiment se placer
du point de vue de la personne la
plus démunie, la plus défavorisée,
la plus handicapée. 
Il s’agit là, en fait, d’envisager les
approches et les choix suscep-
tibles de faire progresser notre
société. 

Réactions...

BRIGIDE MAIGRET

Médecin en santé publique

Je pense qu’on ne peut pas laisser utiliser les mots de n’importe quelle façon. Par définition l’eugénisme
constitue une politique d’État. Même si certaines politiques d’eugénisme ne disent pas leur nom, on ne
peut pas assimiler la décision d’une femme ou d’un couple de ne pas mettre au monde un enfant qui
présente de graves handicaps, à un acte d’eugénisme.
Il est revendiqué qu’on respecte la décision, la vie et la dignité. Ce dernier mot mériterait qu’on s’y attar-
de un peu plus ; il recèle souvent des contenus redoutables. Il convient également de respecter la digni-
té des parents qui, eux, ne souhaitent pas en toutes circonstances mettre au monde un enfant dont ils
pensent, à tort ou à raison, que la qualité de sa vie ne sera pas celle qu’ils estiment nécessaire à l’enfant
qu’ils désirent.
Il faudra peut-être réfléchir un jour aux possibilités et aux capacités que permettent d’envisager les dia-
gnostiques anténataux dont on dispose désormais. Elles constituent bel et bien une réalité. Je pense qu’il
faut argumenter nos points de vue sans prononcer des condamnations trop rapides.
C’est une chose que d’envisager d’avoir un enfant handicapé, c’en est une autre que de l’être ! Et dès lors
le problème ne se pose plus du tout de la même façon. C’est pourquoi la question de la remise en cause
de la dignité des personnes handicapées, alors que nous parlons d’enfants à naître, me semble déplacée.
S’agissant de la qualité de vie, on est toutefois prêt à la faire évaluer lorsque le handicap est consécutif à
un accident, afin d’obtenir une indemnisation du préjudice occasionné. Il est bien alors question d’esti-
mer ce qu’il en est de la qualité de la vie en fonction d’un handicap. 
Le débat suscité par l’arrêt de la Cour de cassation nous renvoie, malgré tout, aux questions soulevées
par l’avortement thérapeutique et par l’interruption volontaire de grossesse, ce que les femmes ont
conquis difficilement. Il faut quand même reconnaître que certains avancent masqués dans ce débat !
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PR DOMINIQUE
FOLSCHEID

Professeur de philosophie, université
de Marne-la-Vallée & Espace éthique

Un discours
d’éviction

On a déjà dit beaucoup de choses
à propos de l’arrêt de la Cour de
cassation, mais il est facile d’en
repérer les deux extrêmes. Pour
les uns, c’est un événement histo-
rique marquant une rupture dont
les retentissements sont immenses.
Pour les autres, c’est une simple
péripétie juridique à propos du
règlement d’une situation particu-
lière. Mais s’en tenir à ce constat
apparemment objectif ne nous
avance à rien. Au contraire, cette
objectivité distanciée et de bon
aloi a pour effet de neutraliser
objectivement toute l’affaire : il y a
plusieurs lectures de cet arrêt, et
toutes ont de bons arguments à
faire valoir. Mais comme ils sont
contradictoires, le score est nul :
“circulez, il n’y a rien à voir, rien
à penser !”
Que les personnes et les associa-
tions directement concernées par
ces débats centrés sur le handicap
éprouvent de vives émotions, on
le comprend dit-on. On les assure
d’ailleurs de toute la sympathie et
du soutien le plus ferme pour
défendre leur cause et veiller aux
dispositions qui rendront la vie
moins dure aux victimes. Mais des
émotions ne sont que des émo-
tions et ce n’est pas avec des émo-
tions que l’on peut tirer des
conclusions utiles.
Si bien ficelé soit-il, ce discours
d’éviction prouve surtout une
chose : que l’on ne veut pas voir
et que l’on ne veut pas savoir. Car
enfin, comment reprocher à ceux
qui sont directement et intime-
ment intéressés d’avoir des réac-
tions émotionnelles et passion-
nelles en recevant en pleine figure
le choc d’un boulet qui a précisé-
ment atteint le cœur de la cible ? Si
réactions il y a, ce n’est pas à ceux 

qui réagissent qu’il faut en faire
supporter l’opprobre. Il ne fallait
pas envoyer le boulet ! 

Un Hiroshima
métaphysique

Que l’arrêt contesté ne constitue
pas une véritable innovation res-
semblant à un coup de foudre
dans un ciel serein est un fait. Les
juristes savent mieux que person-
ne qu’il ne fait que reprendre et
poursuivre une évolution percep-
tible depuis plusieurs années. Il
n’en demeure pas moins qu’il a
opéré une cristallisation. En ce
sens, il nous a fait encore un peu
plus entrer dans cette ère du vide
ontologique et du nihilisme méta-
physique, dont les racines loin-
taines remontent au XVIIe siècle,
mais qui est aujourd’hui en plein
épanouissement. Il y a longtemps
déjà, Catherine Labrusse-Riou avait
évoqué le “Hiroshima biologique”
qui nous menaçait. J’y avais ajouté
un “Hiroshima éthique”. Je crois
maintenant que nous avons affai-
re, fondamentalement, à un
“Hiroshima métaphysique”.
Mais pour en percevoir au moins
les prémices, il faut d’abord cesser
de se cacher derrière son petit
doigt. On a beau rappeler qu’il y a
toujours de multiples lectures pos-
sibles d’un arrêt, il ne faudrait pas
oublier qu’il y a d’abord une écri-
ture et qu’elle est dépourvue de
toute ambiguïté. Il suffit de se
reporter aux textes. 
De quoi s’agit-il fondamentale-
ment ? Le rapporteur ne le dissi-
mule en rien quand il reprend ce
qu’invoquent les plaignants : à
savoir “la perte de chance pour
l’enfant d’éviter de supporter les
conséquences de la rubéole”1. 
À ce stade, on pourrait encore
penser que l’on se trouve dans
une situation classique en médeci-
ne, quand une erreur ou une faute
qui ont empêché qu’une patholo-
gie grave soit repérée à temps ont
entraîné l’absence de soins adé-
quats. 
En l’occurrence, l’enfant s’est

retrouvé atteint du syndrome de
Gregg, dont les effets sont des
troubles neurologiques graves,
accompagnés de surdité, de réti-
nopathie et de cardiopathie. Que
le cumul de handicaps aussi
lourds constitue une tragédie pour
la famille concernée, tout le
monde le comprend. Que cette
dernière cherche à assurer les
moyens d’existence d’un enfant
dont la survie requiert des moyens
extrêmement coûteux, rien n’est
plus légitime. Et que l’on invoque
la responsabilité médicale pour y
parvenir, même si ce point est juri-
diquement discutable, relève de
l’évidence. Tout cela est tristement
banal, d’une banalité qui peut
aboutir à des tragédies.
Mais on ne comprendrait rien à
l’affaire Perruche si l’on ne com-
mençait pas par remarquer cette
différence, qui est que l’erreur ou
la faute invoquée ne pouvait pas
conduire à la perte de chance
d’être soigné. Une fois touché par
les conséquences de la rubéole
contractée par sa mère durant sa
grossesse, l’enfant était devenu
médicalement incurable. Or ses
parents avaient marqué de la
manière la plus nette qu’ils vou-
laient recourir à l’avortement en
cas de rubéole. Ce qui signifie, en
clair, que la “perte de chance”
pour l’enfant, porte sur le fait
même de son existence puisque
l’option proprement médicale a
été exclue par le caractère incu-
rable de son état. Sa “chance”
aurait été d’être avorté, donc de ne
pas vivre. Dès lors il ne s’agit plus
du tout de balancer les différents
états de santé d’un être, qui for-
ment des alternatives se profilant
toutes sur le fond de sa vie — un
état sain ou pathologique au
départ, puis un état curable ou
incurable quand la médecine
intervient. Il s’agit au contraire de
l’alternative radicale entre vivre
selon tel état de santé ou ne pas
vivre du tout. 
Les diverses modalités possibles
de l’existence cessent alors d’être
sous-tendues par l’existence,
comme c’est nécessairement le cas

Le mépris des valeurs 
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en médecine, puisque c’est l’exis-
tence elle-même qui devient une
option face à la non-existence.
L’alternative entre les différentes
manières d’être du même être
devient l’alternative entre l’être et
le néant. Plus précisément, elle
devient l’alternative entre telle
manière d’être de cet être et le
néant. La preuve en est que cer-
taines manières d’être de cet être
(en l’occurrence, le cumul des
handicaps) sont invoquées pour
motiver et légitimer l’option en
faveur du néant. Ce n’est plus l’al-
ternative shakespearienne
d’Hamlet, “être, ou ne pas être”,
qui constitue la question, mais l’al-
ternative entre “être ainsi, ou ne
pas être”. Ce qui veut dire que
l’être est totalement évacué de
notre horizon au profit des seules
manières d’être. Le vide ontolo-
gique n’est donc plus seulement
“oubli” de l’être, comme disait
Heidegger, mais exclusion résolue
au profit de la seule réalité phéno-
ménale. 

Des humains plus
humains que d’autres

Leibniz est l’un des rares philo-
sophes à avoir vigoureusement
contesté ce type d’alternative, qui
repose sur l’idée absurde que l’on
aurait pu être incarné autrement
qu’on est tout en existant quand
même. Toute modalité de l’être
dépend de l’être, mais ne saurait
en aucun cas précéder l’être,
comme si le fait d’être réservait la
possibilité d’être ainsi ou d’être
autrement. En réalité, ou bien on
est comme on est, ou bien on n’est
pas du tout : “Si quelqu’un s’indi-
gnait de n’être pas né d’une reine
et qu’à l’inverse sa propre mère
n’eût pas mis au monde celui qui
est roi, il s’indignerait de n’être
pas lui-même un autre, ou plutôt
il s’indignerait pour rien, car tout
reviendrait au même.”2

Ce nihilisme métaphysique entraî-
ne immédiatement des consé-
quences éthiques de première 

importance puisque la personne
humaine s’évanouit sous sa per-
sonnalité, qui constitue l’ensemble
des manières d’être empiriques de
la personne. En d’autres termes, la
personne vaut ce que valent ses
capacités opérationnelles évaluées
en termes de performances.
Comme celles-ci sont éminem-
ment variables, il y aura des per-
sonnes qui vaudront plus ou
moins que d’autres, donc des
humains qui seront plus humains
que d’autres, et d’autres qui le
seront moins. Comme le déclarait
déjà le cochon Napoléon, maître
de la “Ferme des animaux” décrite
dans le roman de George Orwell :
“Tous les animaux sont égaux,
mais il y en a qui sont plus égaux
que d’autres.”
Or dès l’instant que les manières
d’être et les performances servi-
ront de référence normative, on
butera sur des différences de
degrés qui paraîtront si discrimi-
nantes qu’on en fera des seuils.
Du plus et du moins on sautera au
tout ou rien : à partir de telle limi-
te, votre ticket d’humanité ne sera
plus valable… Mais qui fixera la
limite, et selon quels critères ?
L’expérience est à peine commen-
cée et l’on constate déjà que la
limite d’humanité a pris la forme
d’un curseur que chacun déplace à
sa guise. Le texte de la loi bioé-
thique de 1994 était déjà flou,
puisque seuls sont autorisés les
avortements médicaux justifiés par
une maladie “de particulière gravi-
té”. Dans la pratique de terrain, la
détermination de la “gravité” res-
semble à un élastique dont les
affects positifs et négatifs des pro-
géniteurs vont devenir les maîtres.
Un bec-de-lièvre ou un problème
de doigts de la main vont devenir
(deviennent déjà !) des motifs de
rejet absolu du fœtus. Or ce sont
des défauts parfaitement curables.
Et même s’ils ne l’étaient pas, ils
seraient parfaitement vivables.
Dans tous les cas on sort du cadre
de la médecine pour entrer dans la
logique du désir.
Dans ces conditions, nous com-
mettrions une faute majeure en

cherchant à masquer ce débat fon-
damental avec des problèmes qui
ne touchent pas à la question,
même si, par ailleurs, ils ont aussi
leur pertinence propre. 
Dans son noyau dur, l’affaire
Perruche ne pose que marginale-
ment le problème de l’erreur ou
de la faute médicale, que l’on
retrouve aussi bien dans des situa-
tions très différentes, par exemple
dans le cas où le handicap résulte-
rait de l’effet d’un accident surve-
nu à un adulte. Indemniser le pré-
judice fondé sur le décalage entre
l’état antérieur d’une personne et
son état ultérieur ne revient pas du
tout à indemniser son existence en
tant que telle, en la comparant à la
non-existence. 
On ne se trouve pas non plus dans
la situation du suicide, où c’est le
suicidant seul qui estime que sa
vie est devenue plus insupportable
que la perspective de la mort,
qu’elle n’est pas ou n’est plus
digne d’être vécue. Quelle que soit
la raison, elle relève du secret le
plus intime d’un être dont l’acte
ultime de liberté, fût-il contradic-
toire avec cette même liberté qui
va s’auto-supprimer en s’expri-
mant, ne dépend que de lui et ne
peut être jugé de l’extérieur par
personne. Or dans le cas qui nous
occupe, le premier intéressé est
absolument hors d’état de s’expri-
mer en son nom propre, hors
d’état de mettre fin à ses jours.
C’est donc de l’extérieur, en se
substituant à lui, en se projetant
sur lui que la décision est prise. 
Enfin, cet arrêt ne s’inscrit que
marginalement dans la probléma-
tique de l’interruption médicale de
grossesse, et pas du tout dans
celui de l’IVG en général. Il s’agit-
là de situations singulières qui
concernent des cas particuliers,
tous les éléments de décision
reposant sur la capacité ou l’inca-
pacité d’une femme ou d’un
couple précis d’assumer une situa-
tion de handicap. Il est certes
impossible d’avorter sans produire
du même coup un avorton. Mais la
décision concerne exclusivement
les adultes en cause, la question
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du statut de l’embryon ou de l’en-
fant ne se pose même pas (sauf à
titre de couverture idéologique
ultérieure, afin d’apaiser sa mau-
vaise conscience éventuelle).
Comme dirait Kant, ce genre de
décision relève de la maxime sub-
jective de l’action. Il est totalement
exclu de l’universaliser pour l’éri-
ger en loi morale universelle. On
reste dans le cadre d’un événe-
ment tragique survenu dans une
histoire particulière. 
Malheureusement, il se trouve que
l’arrêt que nous discutons n’est pas
la décision d’un quelconque tribu-
nal d’instance. C’est une décision
de la Cour de cassation, en assem-
blée plénière, donc une décision
de Cour suprême. Ce qui conduit
à donner à cet arrêt une valeur
normative beaucoup plus élevée
que s’il s’agissait d’une jurispru-
dence banale. Il en résulte que ce
que la décision particulière d’un
couple ne pouvait pas faire — éri-
ger une maxime subjective en loi
universelle de la raison —, une
juridiction l’a quasiment fait. Une
tragédie touchant une malheureu-
se famille, et elle seulement, a été
transformée en arrêt. Or tout arrêt
consiste à “prononcer” un juge-
ment, c’est-à-dire à tenir un dis-
cours. Ce discours a beau concer-
ner un seul cas, il conserve néan-
moins tous les attributs du dis-
cours, et c’est en tant que tel qu’il
prend valeur universelle et norma-
tive. Sinon il serait “idiot” (“parti-
culier”, en grec). Peu importent
alors les restrictions mentales ou
autres (“c’est le cas Perruche, n’en
déduisons rien”, etc.), on ne peut
pas à la fois tenir un discours
public et lui ôter sa portée en tant
que discours.

Question de dignité

Dès lors la question de fond
devient effectivement celle de la
valeur de la vie d’un être humain
en tant que tel, qu’il s’agisse de
Nicolas Perruche ou de n’importe
quel autre être humain en ce
monde. À ce stade, il ne manque

pas de doctrines théoriques qui
tendent à nous faire prendre ces
questions à rebours de ce que
l’éthique nous impose.
La référence la plus remarquable
(et la plus redoutable) en ce
domaine nous vient du maître à
penser de la bioéthique américai-
ne actuelle. Comme l’écrit Tristram
Engelhardt dans ses Fondements
de la bioéthique, “ce ne sont pas
tous les humains qui sont des per-
sonnes.”3 Sont des personnes,
comme l’a établi Locke, ceux qui
sont “conscients d’eux-mêmes,
ceux qui ont la capacité de blâmer
ou de louer”. Mais “les fœtus, les
nouveau-nés (infants), les déments
profonds et les comateux désespé-
rés sont des exemples d’humains
qui ne sont pas des personnes
(Human non-persons).” Les per-
sonnes — pas les humains — sont
“spéciales”, car elles ont “un statut
moral plus dominant” que les
embryons humains, les nouveau-
nés ou les “grenouilles adultes”
(sic). Il précise même que “seules
les personnes écrivent et lisent des
livres de philosophie.”4 Peter
Singer va même beaucoup plus
loin en proposant de fixer à 28
jours après la naissance la marge
de manœuvre nécessaire au juge-
ment porté sur l’état de l’enfant.
Après l’embrycide et le fœticide,
l’infanticide. Pourquoi pas le
géronticide ?
Une telle conception repose sur un
dualisme philosophique radical :
d’un côté nous avons l’être biolo-
gique (l’humain “non personne”),
de l’autre côté la personne. La réa-
lité biologique de l’être humain n’a
donc aucune valeur intrinsèque.
On peut même en faire un maté-
riau. Rien ne nous empêche,
explique Engelhardt, de transfor-
mer radicalement la “nature
humaine”. Dès lors, la question
éthique fondamentale n’est plus
“que devons-nous faire ?”, mais
“que devons-nous être ?”5

La tendance actuelle de la médeci-
ne moderne, qui est en passe de
déserter la médecine pour une
“anthropogénie” ou une “biurgie”,
va exactement dans le même sens.

Au lieu de présupposer la phusis,
ou nature d’un patient donné,
pour intervenir sur elle de son
mieux, tout en la laissant être ce
qu’elle est, la médecine est en
train de contourner l’incontour-
nable. Au lieu de supposer la vie
d’un être humain, elle la précède
pour la produire ; au lieu d’ac-
compagner un mourant jusqu’à la
fin, elle prétend anticiper sa mort
— le faire mourir pour qu’il cesse
de mourir. Le parler public le
confirme : la naissance d’un enfant
par procréation assistée est “une
victoire de la médecine” et la mort
d’un patient est “un échec de la
médecine”. La médecine vient
ainsi s’intercaler entre l’être
humain et son corps biologique. 
C’est donc la “figure de détourage”
de la médecine qui est en passe de
supplanter sa “figure de remédia-
tion”. Toute notre symbolique en
est changée.
Apparaît une coupure antérieure à
celle du cordon ombilical qui sym-
bolisait la naissance d’un être
autonome. Avec les dons de
gamètes, ce n’est plus sur fond
d’ascendants, liés par la filiation,
mais sur fond de néant dont elle a
été tirée, que la vie nouvelle se
profile. On comprend alors qu’on
puisse comparer cet être au néant.
De même que l’on peut, à l’autre
extrémité de l’existence, comparer
l’état d’un patient mourant au
néant, quitte à l’y précipiter si le
bilan est par trop négatif. On peut
aussi, comme dans le cas de
Valentin en France ou de Bryan
aux États-Unis, comparer plusieurs
candidats à l’existence, choisir l’un
et rejeter les autres, pour des rai-
sons qui n’ont plus rien à voir avec
le don de la vie, qui est un acte
d’abandon, de laisser être absolu.
C’est désormais à partir de nos
propres intérêts et de nos désirs
que l’arbitrage doit se faire.
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La valeur
d’une personne

En séparant ainsi l’être humain en
deux, en s’interposant entre le
corps biologique et la personne, la
médecine en arrive à cette conclu-
sion qui relève de la logique de
l’absurde (mais toujours de la
logique) : le remède des remèdes,
quand aucun autre n’est efficace,
c’est la mort. De quoi reprendre la
boutade de Woody Allen : “La vie
est une maladie sexuellement
transmissible, mais dont on guérit
à coup sûr.” On a seulement ajou-
té quelques fioritures de plus.
Engelhardt et d’autres bons esprits
en tirent une étrange “magnifica-
tion” de la personne humaine,
dégagée de ces horreurs biolo-
giques : la personne est avant tout
objet du désir et de reconnaissan-
ce d’une autre personne. Ce qu’on
a perdu en densité ontologique
d’un côté, on le retrouve en puis-
sance érotique de l’autre. Un être
humain désiré est vraiment doué
de valeur, un être qui ne l’est pas
n’en a aucune. La valeur de la per-
sonne cesse donc du même coup
de constituer une caractéristique
intrinsèque, indépendante de ses
manières d’être comme du désir
d’autrui. 
On quitte ainsi l’ordre de la valeur
intrinsèque, qui caractérise la per-
sonne, pour rallier celui du prix,
qui caractérise les choses. Comme
le dit Kant : “Ce qui a un prix peut
être aussi bien remplacé par
quelque chose d’autre, à titre
d’équivalent ; au contraire, ce qui
est supérieur à tout prix, ce qui
par suite n’admet pas d’équiva-
lent, c’est ce qui a une dignité.”6

Fixer un prix à une vie humaine
sous prétexte qu’elle n’aurait pas
du être consiste donc à lui trouver
un équivalent. Alors que le propre
d’une personne est d’être unique,
insubstituable, donc inévaluable
en termes de prix, puisqu’il n’y a
pas d’échange possible permettant
de la retrouver sous une autre
forme (une autre personne, une
somme d’argent, etc.). C’est cette

spécificité qui constitue sa dignité.
Mais sitôt sorti de l’alternative pro-
prement médicale, qui est d’essen-
ce soignante, pour entrer dans l’al-
ternative ontologique radicale
entre l’existence et la non-existen-
ce, on abandonne le cadre habi-
tuel des évaluations de préjudice.
Par exemple, s’il s’agit d’un acci-
dent, on cherche à établir un dif-
férentiel entre l’état de la personne
handicapée et son état antérieur
(perte de revenu, pretium doloris,
etc.). Mais face à la non-existence,
qui est inévaluable par définition ?
On n’est pas dans le cas de l’assu-
rance décès, où la mort constitue
le préjudice qui déclenche le ver-
sement des fonds, selon les dispo-
sitions du contrat. On est au
contraire dans un cas où la mort
est considérée comme un avanta-
ge, d’où il résulte que c’est l’exis-
tence qui constitue le préjudice.
Mais pour que cette existence
donne lieu à une indemnité, il faut
lui donner un prix.
Reste enfin à trouver le terme de
comparaison permettant d’établir
l’équivalence cherchée. On peut
imaginer qu’il sera constitué par
l’ensemble des coûts provoqués
par la survie de N. P., de sa nais-
sance à sa mort. Les soins, eux,
ont un prix puisqu’ils ont un coût.
C’est pourquoi la santé, dont on
dit qu’elle n’a pas de prix, en a
tout de même un puisqu’elle a un
coût. Mais jusqu’à présent, la santé
de la personne n’était pas la per-
sonne. “L’homme est ce qu’il
mange”, disait Feuerbach. On
pourrait dire aujourd’hui qu’il est
ce qu’il coûte à la société.
Dire que le jeune N. P. a vu recon-
naître sa dignité parce qu’une
Cour d’appel va devoir fixer un
prix à sa vie, alors qu’il n’y aurait
pas eu de prix du tout s’il avait été
avorté, relève donc du contresens
absolu, pour ne pas dire plus. On
confond la hauteur du prix avec la
valeur intrinsèque, alors que la
valeur n’a pas de prix — sauf un
prix infini, mais alors il n’y a plus
de prix du tout, faute de répon-
dant possible pour équilibrer
l’échange.

À ces spéculations qui condition-
nent nos obligations éthiques à
l’appréciation que nous faisons
des manières d’êtres et perfor-
mances de l’autre, Levinas oppose
résolument le cheminement inver-
se. On n’a pas à conditionner
notre respect d’autrui par ce que la
science ou la médecine disent de
lui. Sitôt que l’autre est là, l’obliga-
tion morale naît de la rencontre du
“visage”. Le visage (qui se disait
“Idée” chez Platon) n’est pas la
figure ou la physionomie, mais la
présence qui fait sens, immédiate-
ment. Le visage, c’est l’autre tel
qu’il nous apparaît dans sa nudité,
sa pauvreté, sa vulnérabilité, sa
dépendance à notre égard. Il nous
adresse une parole — muette —
qui peut se traduire en supplique :
“Tu ne dois pas me tuer.”
Il s’ensuit que notre responsabilité
précède notre liberté et non l’in-
verse. Car nous ne sommes pas
libres de nous soumettre ou de
nous dérober à l’obligation.
Quand on pose des conditions
préalables à la reconnaissance de
l’autre comme tel, c’est qu’on se
refuse à l’impératif de reconnais-
sance. 
Le visage traverse le corps disgra-
cié, opaque, torturé. Il traverse
aussi l’écran de nos affects, qui
sont d’horreur comme de pitié.
Issu de la pure extériorité de
l’autre, il nous contraint à sortir de
l’identification mimétique qui est à
l’origine de tous les rejets : ne
pouvant se supporter soi-même
dans le miroir que nous tend la
figure oblitérée de l’autre, on ne
songe qu’à briser le miroir. D’où
ces stratégies d’éradication dont
on parle de plus en plus, en
termes de “solution finale”, mais
dont la rationalité médicale et le
discours de la pitié ne sont que les
couvertures ad hominem. Le fond
véritable, décrit par René Girard,
est la logique sacrificielle, qui
conduit à éliminer le bouc émis-
saire réputé fauteur de trouble, de
ce trouble majeur qu’est la conta-
mination par violence mimétique.
Un très beau texte de la philo-
sophe Janine Chanteur nous met
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sur la voie7. Son questionnement
est rude et cru : “Pourquoi l’inno-
cent est-il condamné dans sa
chair, enfermé à vie dans une opa
cité qu’il n’a pas méritée ?”
L’approche est plutôt mystique,
mais on y croise la philosophie.
Hegel, parlant spéculativement de
la création, dit justement de Dieu
qu’il “laisse aller” la nature à ses
propres lois et processus imma-
nents. 
Ce qui fait l’intérêt du témoignage
de Janine Chanteur, qui a expéri-
menté avec sa propre fille le mys-
tère du handicap, c’est cette idée
que l’humanité “normale” et per-
formante n’existe qu’au prix du
risque surmonté du handicap.
L’existence des êtres handicapés
constitue donc une forme de ran-
çon que paie l’humanité, prise glo-
balement, pour jouir d’une condi-
tion biologique satisfaisante. De
sorte que l’humanité entière se
retrouve ontologiquement débitri-
ce de ceux qui ont payé pour elle,
en toute innocence de cause.
Débitrice aussi des familles qui
sont au plus près de ceux qui ont 

versé rançon. 
Pourquoi sommes-nous aussi réti-
cents à en prendre conscience et
acte ? Janine Chanteur répond :
parce que nous sommes taraudés
par l’orgueil. C’est à cela que nous
sommes convoqués, à “déposer
l’orgueil, cette forme de peur qui
ne dit pas son nom”. Les handica-
pés apparaissent alors comme “des
êtres démunis d’eux-mêmes,
témoins torturés et muets du
néant qu’est l’orgueil”8.
S’adressant à Job comme Job
s’adressait à Dieu, Janine Chanteur
résume d’un trait : “Nous nous
tenons tous, les petits et les grands,
les morts et les vivants, athées et
croyants, handicapés ou bien-por-
tants. Nous sommes la pyramide
qui construit le Royaume. Si l’un
de nous faiblit, elle chancelle.
Quand nous acceptons notre
place, nous l’édifions. Tu es une
des pierres d’angle, Job. Le Christ
est à l’extrême pointe. Ma fille y a
sa place et j’ai la mienne.”9

Bibliographie

1. Rapport du Conseiller Sargos, p.
57, cf. Textes de référence, p. 55.

2. Leibniz, La profession de foi du
philosophe, Paris, Vrin, 1970, p.
109.

3. Tristram Engelhardt, The
Foundations of Bioethics, Oxford
University Press, 1986, p. 107.

4. Idem, p. 105.

5. Ibidem, p. 376.

6. Kant, Fondements de la méta-
physique des mœurs, trad. V.
Delbos, Paris, Delagrave, p. 160.

7. Janine Chanteur, Les petits-
enfants de Job, Paris, Seuil, 1991,
p. 111.

8. Janine Chanteur, op. cit., p. 113.

9. Janine Chanteur, op. cit., p. 112.

Réactions...

SYLVESTRE CLANCIER

Poète, philosophe

Un arrêt pourrait-il suffire à considérer qu’on a jeté l’indignité sur tous les handicapés de France ?
Personnellement, je ne le pense pas. En France, nul ne considère  actuellement que les personnes han-
dicapées seraient indignes.
Il faut distinguer deux notions. Une notion politique de prise en charge, de mesures d’accompagnement,
et de grands progrès doivent être accomplis dans ce domaine par notre société. Mais il faut veiller d’autre
part à la liberté de conscience absolue des parents potentiels, des parents quels qu’ils soient.
Il y a plusieurs débats. Celui de la responsabilité liée à l’obligation d’informer, donc à la qualité des
sources d’information, à la qualité de l’information elle-même. Les parents étant le mieux informés pos-
sible, ont évidemment droit à la liberté absolue de conscience. Que des pressions s’exercent est possible,
on peut le comprendre. Le problème est de savoir où situer une limite. S’ils doivent être entourés de soins,
de conseils, on peut néanmoins comprendre qu’ils aient cependant légitimement envie que naisse leur
enfant, même s’il présente certains handicaps. 
Le problème n’est donc pas celui d’une indignité ou d’une dignité moindre. Je crois qu’il convient de
séparer les termes du débat. Il ne faut pas que nous nous arrêtions à cet arrêt Perruche.
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Un délire d’imputation

DANIELLE MOYSE

Professeur agrégé de philosophie, chercheur associé au Centre d’étude des mouvements sociaux, EHESS

Je suis étonnée d’entendre dire que la Cour de cassation a reconnu par son arrêt la “dignité de la per-
sonne handicapée”. En effet, si le diagnostic de rubéole avait été posé au moment de la grossesse de sa
mère, N. P. n’aurait, à en croire cette dernière, probablement pas vécu. Or, je ne vois pas comment on
peut dire que la dignité d'une personne est reconnue quand il n'a jamais été question d'autre chose que
de l'indemniser pour n'avoir pas été avortée ! Nombre de personnes handicapées ne s'y sont d'ailleurs
pas trompées et ont bel et bien vécu cet “arrêt” comme “un arrêt de mort”. Monsieur Jean-Luc Simon par
exemple, qui est paraplégique, a réagi en diffusant sur Internet le lendemain de la décision prise par la
Cour un texte intitulé : “Nous voulons vivre !”
La reconnaissance de la “dignité de la personne handicapée” supposerait que la société subvienne aux
besoins matériels des hommes et des femmes atteints d’une infirmité, de telle manière que leur vie soit
possible, et que de pareils recours en justice, qui constituent un affront et une invalidation radicale à leur
encontre, perdent tout leur sens.
On a d’autre part justifié l’arrêt de la Cour de cassation et l’indemnisation accordée à N. par le fait qu’il
y a eu faute médicale. Or, cette faute consiste en une erreur de diagnostic qui a empêché sa mère de
recourir à l'avortement qu’elle disait vouloir pratiquer en cas de rubéole. Si l’on peut reprocher aux méde-
cins cette erreur de diagnostic, il est en revanche impossible d'en déduire qu’ils ont causé le handicap de
N. L’alternative n’est pas : d’un côté N. valide (si l'erreur médicale n'avait pas eu lieu), et de l’autre N.
handicapé (parce qu’elle s'est produite). Mais N. en vie et handicapé (parce qu’il y a eu erreur de dia-
gnostic), et de l’autre pas de N. du tout (si le diagnostic avait été bien fait).
Si l’on peut effectivement dire que les médecins et le laboratoire d’analyse sont responsables d’une erreur
de diagnostic, il est faux de leur attribuer le handicap de ce jeune homme. C’est pourtant ce que fait l’ar-
rêt du 17 novembre, puisqu’il y est question de la possibilité qu'aurait l'enfant de “demander réparation
du préjudice résultant de [son] handicap et causé par les fautes retenues” contre le corps médical.
Cet arrêt repose donc sur un délire d’imputation qui résulte probablement de cette tendance selon laquel-
le la naissance est désormais appréhendée comme un événement créé de part en part de main d’hom-
me, où les parents choisissent d’avoir ou non tel ou tel enfant, où les médecins garantissent la venue au
monde de nouveaux-nés sans défauts.
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DÉBAT

SIMONNE KORFF
SAUSSE

Psychanalyste, Paris, auteur de Le
Miroir brisé. L’enfant handicapé et sa
famille et le psychanalyste, Paris,
Calmann-Lévy, 1996

Accueillir
la différence

Annoncer le handicap… Restaurer
l’image de l’enfant. Ce sont deux
propositions contradictoires, qui
nous plongent au cœur du sujet et
de sa problématique essentielle,
fondamentalement marquée par
l’ambivalence. Cette probléma-
tique soulève des réflexions méta-
physiques, dont je soulignerai les
deux principales. Celle de la diffé-
rence entre normalité et anormali-
té, sur laquelle les réflexions de
Georges Canguilhem demeurent
décisives. Et celle de la vie et de la
mort, sur laquelle porte à l’heure
actuelle le débat éthique.
Accueillir la différence. Certes...
Toutes nos pratiques profession-
nelles ainsi que nos options
éthiques adhèrent à cet objectif et
visent à le favoriser. Néanmoins,
j’aimerais inverser la proposition,
c’est-à-dire m’interroger sur les rai-
sons qui freinent et entravent la
réalisation effective de ce souhait.
Mettre à jour les raisons du rejet,
qui sont le plus souvent ignorées,
méconnues, par ceux-là mêmes
qui sont les protagonistes et les
acteurs. 
En effet, accueillir la différence
implique une tolérance. Or celle-ci
est toujours secondaire, car elle est
le fruit d’une longue élaboration,
qui implique un travail de pensée
et de réflexion. La première réac-
tion face à la différence est la peur.
C’est la peur qui est à l’origine du
silence, de l’évitement et de l’ex-
clusion. C’est elle qui se tapit der-
rière la fausse reconnaissance,
l’hypocrisie et les réalisations qui
ne se font pas. Dès lors, ce qui est
à comprendre, à analyser et à trai-
ter, c’est en premier lieu la peur. Et
ce travail relève de la psychanaly-

se, dont l’une des idées fonda-
mentales est de mettre à jour les
représentations inconscientes qui
déterminent à notre insu nos atti-
tudes, ainsi que de dévoiler les
contenus latents qui se cachent
derrière les expressions mani-
festes.
Face au handicap, nous sommes
pétrifiés, comme l’étaient ceux
qui, dans la mythologie grecque,
devaient regarder de face la figure
terrifiante de Méduse (Korff-
Sausse, 1995). Méduse était l’une
des trois Gorgones, trois monstres
qui habitaient non loin du royau-
me des morts. Sa laideur tenait
surtout aux serpents grouillants
qui entouraient son visage, à la
place des cheveux, “pour frapper
de terreur ses ennemis épouvan-
tés”, comme le dit le texte d’Ovide.
Son regard était si perçant qu’il
transformait en pierre quiconque
osait affronter cette vision horrible
et la regarder dans les yeux. C’est
bien ainsi que nous pouvons qua-
lifier l’état psychique des parents
après l’annonce du diagnostic :
pétrification, sidération, suspen-
sion des facultés mentales, anes-
thésie, fragmentation. Ce sont les
termes utilisés par le psychanalys-
te hongrois contemporain de
Freud, Sandor Ferenczi, pour
décrire les mécanismes psy-
chiques, qu’il nomme des straté-
gies de survie, face à un choc trau-
matique. Mais qu’est-ce qui pro-
voque ce choc ? Quelles sont les
composantes de cette peur ?

Face à l’anormalité
et à l’étrangeté

Le psychanalyste anglais Winnicott
(1947) a consacré un article à l’étu-
de de la haine, telle qu’elle se pré-
sente dans la relation thérapeu-
tique, ainsi que dans la relation
mère-enfant. Les formes primitives
de l’amour sont “ruthless”, c’est-à-
dire impitoyables, car elles conju-
guent l’amour et la haine. Ceci est
particulièrement vrai pour le lien
qui unit une mère à son très jeune
enfant, et plus vrai peut-être enco-

re, pourrions-nous ajouter, lorsque
cet enfant est atteint d’une anoma-
lie. À la suite de Winnicott qui a
donné “quelques-unes des raisons
pour lesquelles une mère hait son
petit enfant, même un garçon”
(1947, p. 80), on pourrait dresser
la liste de toutes les peurs que
nous inspire l’enfant handicapé.
Peur de l’atteinte de l’intégrité que
représente le handicap et qui me
renvoie une image intolérable de
l’humanité, et par conséquent de
moi-même. 
Peur de l’anormalité et de l’étran-
geté qui me révèle, comme dans
un miroir brisé, ma propre étran-
geté que je veux ignorer. 
Peur de la blessure narcissique
que le handicap inflige à mon
image idéale d’un enfant parfait,
qui est à la fois l’enfant que j’ai été
et l’enfant que j’ai mis au monde
ou que je pourrais engendrer. 
Peur de devenir comme lui, par un
phénomène de contamination, car
le handicap suscite un fantasme de
contagion.
Peur du sentiment de culpabilité
massif qu’il suscite, lié aux fan-
tasmes de filiation et de transmis-
sion, car le handicap évoque tou-
jours une idée de tare héréditaire
et de procréation fautive.
Peur du souhait de mort que l’en-
fant handicapé m’inspire et de
l’agressivité meurtrière qu’il
réveille en moi.
Peur du bébé anormal qu’il repré-
sente et que j’aurais — réellement
ou imaginairement — engendré et
qui confronte aux limites de l’hu-
main, car il suscite des images
d’anormalité proches de la bestia-
lité ou la monstruosité.
Peur de sa sexualité, qui évoque
des fantasmes troubles et inquié-
tants.
Peur du bébé que la personne
handicapée pourrait mettre au
monde, qui ne pourrait qu’être
anormal.
Peur du désir sexuel qu’il pourrait
avoir à mon égard et — pire —
que je pourrais éprouver pour lui. 

Les représentations du handicap
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Une peur
superstitieuse

Les pratiques médicales les plus
scientifiques, les stratégies sociales
les mieux argumentées et les dis-
cours officiels les mieux intention-
nés portent des traces de ces peurs
anciennes. Et les réactions de cha-
cun d’entre nous révèlent, pour
peu qu’on veuille bien l’admettre,
des fantasmes d’effroi et de rejet.
Toutes ces croyances, qui cher-
chent à donner forme et raison à
l’anomalie de l’enfant, sont por-
teuses de potentialités de rejet,
d’exclusion ou de meurtre. 
“Le handicap, ça s’attrape ?” On
entend quelquefois cette phrase
dans la bouche des enfants, lors-
qu’ils s’interrogent sur le handicap,
le leur ou celui de leurs camarades
ou leurs frères et sœurs. Phrase
qui nous fait sourire. Et pourtant,
elle ne nous est pas si étrangère
que cela. Si les adultes ne la pro-
noncent pas, car leur adhésion au
savoir médical rationnel le leur
interdit, il leur arrive cependant
d’avoir des attitudes qui sont la
traduction de cette idée bizarre. 
Pourtant, en ce qui concerne le
handicap, rien ne justifie cette
peur de la contagion. Il n’y a aucu-
ne possibilité réelle “d’attraper”
une trisomie, un handicap moteur
ou une maladie génétique. Et
cependant, à notre insu, l’idée
d’une contamination est présente,
bien que de manière très dégui-
sée. Lorsque nous évitons de nous
approcher trop près des invalides,
n’est-ce pas la contamination que
nous craignons ? Nos attitudes sont
révélatrices, malgré nos idées pro-
clamées et nos convictions affi-
chées, de cette peur superstitieuse
de devenir comme eux. 

La marque
d’une altérité
inquiétante

Mais il faut aller plus loin. La peur
de se découvrir semblable à celui
qui est marqué par une altérité

inquiétante n’est qu’un des aspects
de la question, ou que la première
étape dans une série de configura-
tions fantasmatiques superposées
ou articulées, qu’il faut élucider.
Ce qui revient à se demander
quelle est la nature du fantasme
refoulé que la découverte d’un
handicap vient raviver. Si tout
bébé manifeste au grand jour la
vie sexuelle de ses parents, le
bébé porteur d’un handicap
témoignerait d’une sexualité anor-
male. Pour les parents, le handi-
cap de l’enfant réactive toujours
des fantasmes de procréation fau-
tive et incestueuse : si l’enfant qui
naît est atteint d’une anormalité,
c’est que ses parents, en conce-
vant ce bébé, ont transgressé un
interdit. Par cet enfant-là, les désirs
incestueux sont brutalement révé-
lés au grand jour. 
Dans beaucoup de mythes, une
naissance anormale vient dévoiler
au grand jour une conception fau-
tive. Symboliquement, la difformi-
té est signe que cette naissance est
le fruit d’un inceste et la punition
des dieux. “La maison du juste n’a
que de beaux enfants”, est-il dit
dans l’Agamemnon d’Eschyle.
Dans la mythologie, la boiterie
d’Œdipe par exemple, est un
déséquilibre qui évoque métapho-
riquement d’autres déséquilibres :
défaut, déviation, qui touche la
filiation. Pour les Grecs, la boiterie
physique était liée à la boiterie
morale, et plus précisément à une
filiation boiteuse (Vernant, 1981;
Stiker, 1982).
En suivant cette ligne de pensée, il
s’agit tout d’abord de la peur que
suscite cet enfant, en tant que fruit
de la procréation. Les géniteurs de
cette anomalie, en s’interrogeant
sur son origine, sont amenés à
imaginer ce qui en eux a pu don-
ner jour à un bébé anormal. “Je
suis le père d’un monstre”. Telle
est la première phrase que
Kenzaburô Oe attribue au person-
nage principal de son récit auto-
biographique, Une affaire person-
nelle (Paris, Stock, 1968), lorsque
celui-ci apprend la naissance de
son fils anormal. Malaise, honte,

sentiment d’une déchéance dans
laquelle le narrateur s’enfonce
avec complaisance, à travers l’al-
cool et la sexualité. L’annonce de
l’anormalité amène chez le narra-
teur des fantasmes au sujet de l’ac-
te sexuel qui a produit ce bébé
monstrueux. D’où vient-il? De
quelle matrice malfaisante ? “J’ai
peur de ces recoins obscurs où ce
bébé monstrueux s’est formé.
Quand je l’ai vu, avec sa tête cou-
verte de pansements, j’ai pensé à
Apollinaire, sur un champ de
bataille. Cette bataille, il l’a menée
tout seul, dans un lieu obscur que
je n’ai jamais vu ... Et j’ai peur
d’envoyer mon sexe sur ce champ
de bataille...”. Si l’acte sexuel avec
sa femme a donné le jour à ce
bébé malformé, qu’en sera-t-il
désormais du désir qu’il pourra
éprouver pour son épouse ?
Quelle image lui reste-t-il de sa
sexualité ?
Ces représentations peuvent
paraître bien éloignées du
moment de l’annonce du diagnos-
tic au début de la vie… Elles sont
présentes néanmoins lors de ce
moment crucial qui condense en
quelque sorte les fantasmes susci-
tés par l’anormalité d’un enfant.
Par conséquent, il est de la plus
haute importance d’en tenir comp-
te afin de mettre en place des dis-
positifs qui permettront d’aména-
ger au mieux cette annonce, le
“moins mal” possible. 
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Regards de l’institution sur le handicap

DR PHILIPPE
DENORMANDIE

Chargé de la Mission Handicaps,
Direction générale, AP-HP

Extrait de Éthique et soins hospita-
liers. Espace éthique - travaux 1997 -
1999, Paris, AP-HP/Doin, 2001, 650 p.

Une conception
différente du soin

En dehors de nombreuses initia-
tives locales, l’institution n’a jamais
porté de projet concernant les
handicapés au sein même de ses
structures. Son attitude est d’autant
plus distante que la région Île-de-
France présente un environne-
ment selon moi assez particulier,
avec un compartimentage très fort
entre les secteurs sanitaire et
social. Jamais un projet n’a été
envisagé dans un souci d’intégra-
tion. 
Je suis frappé par le peu de
patients exprimant leurs revendi-
cations. Les systèmes représenta-
tifs que sont les associations inter-
venant dans de très nombreux sec-
teurs, éclatés et parfois même
concurrentiels, sont surtout
empreints de pudeur car bien sou-
vent les responsables de ces asso-
ciations sont eux-mêmes des han-
dicapés ou des parents directe-
ment concernés. De telle sorte que
leur pudeur et leur retenue se tra-
duisent par une certaine difficulté
à exercer les pressions socio-poli-
tiques nécessaires à l’affirmation et
à la reconnaissance de leurs
besoins.
Dans nos structures hospitalo-uni-
versitaires, la conception du soin
se refuse trop souvent à un objec-
tif autre que le succès. Bien sou-
vent, la déficience se vit comme
un échec du soin. Une telle
conception contribue à une forme
d’exclusion à l’encontre de la per-
sonne handicapée qui exprime
cette déficience, et notamment à
sa sortie de l’hôpital. 

L’annonce du handicap relève
d’une dimension psychologique
toute particulière pour le handica-
pé et pour sa famille. Le handicap
congénital semble davantage
accompagné car de nombreux
efforts ont été réalisés dans ce
domaine. En revanche, l’annonce
du handicap acquis chez l’adulte
demeure un domaine qui justifie
beaucoup d’efforts afin d’amélio-
rer une situation qui paraît exces-
sivement difficile. En termes
éthiques, nos responsabilités sont
importantes.
Il existe un vrai décalage entre les
valeurs très humanistes de
l’Assistance Publique - Hôpitaux
de Paris, son regard sur la person-
ne en situation de handicap et la
réalité des choses. On a conscien-
ce de la grande difficulté à accep-
ter et à reconnaître l’autre dans
cette déficience. 
Son intégration, au sein même de
nos structures, ne me semble pas
pour autant poser des problèmes
insurmontables. Toutes nos
actions relèvent finalement d’une
approche individuelle, ce qui nous
confère une responsabilité directe
et une faculté d’initiative.
(…) Je souhaiterais compléter
mon propos, en soulignant cer-
tains points relatifs à la question
de l’exclusion des personnes en
situation de handicap.
La personne handicapée me paraît
très exclue, et cela pour un certain
nombre de raisons qu’il importe
d’identifier.
Il existe tout d’abord une exclu-
sion manifeste par rapport aux
soins en général. Elle résulte pour
une grande part de l’inaccessibilité
technique ou de l’inadaptation de
l’environnement. Dans nos hôpi-
taux, on accepte sans état d’âme
qu’un handicapé ne puisse pas
communiquer ! Il suffirait pourtant
de mettre en place des systèmes
adaptés qui font même défaut
dans des hôpitaux spécialisés pour
le suivi des personnes handica-
pées. 
Le deuxième aspect porte sur l’ac-
cessibilité d’ordre relationnel qui
me paraît sous estimée.

L’accessibilité relationnelle
implique de comprendre le langa-
ge de l’autre. Il est vrai que cer-
taines personnes handicapées ne
possèdent pas les mêmes modes
de communication que nous. De
telle sorte que cette absence de
langage entraîne parfois une
exclusion évidente.
Un autre aspect de l’exclusion
concerne la recherche. Alors que
notre groupe hospitalo-universitai-
re s’investit dans des domaines de
pointe comme, par exemple, la
génétique, des pans entiers sont
négligés comme ceux qui concer-
nent notamment les recherches
relatives à la personne handica-
pée. Un exemple concret : celui
des aides techniques pour les-
quelles rien n’existe ou si peu.
Parce que là encore, il ne s’agirait
pas d’un domaine suffisamment
noble et intéressant pour intéres-
ser nos chercheurs ! Rappelons
qu’à elle seule, la région parisien-
ne compte plus de 200 000 handi-
capés graves.
Le regard de l’institution devrait se
porter sur une conception de prise
en charge différente de celle qui
existe actuellement. Je pense que
nous avons toujours axé nos
réflexions sur le projet médical ou
le projet de soin, alors qu’en
matière de handicap nous sommes
confrontés à la notion de projet de
vie. La personne est bien souvent
susceptible de concevoir son
propre projet de vie, alors que
nous avons tendance à lui imposer
le nôtre. 

Un projet pour la vie

Nous devons nous interroger,
aussi, sur les notions de personne,
d’intégrité et de dignité, de corps.
Nous questionner, également, sur
la notion de continuité de la prise
en charge et remettre à plat le
débat relatif aux distinctions entre
secteur sanitaire et  secteur social.
Il nous faut une plus grande cohé-
sion afin de pouvoir travailler
beaucoup plus ensemble.
S’intéresser au projet social d’un
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adulte handicapé ne semble pos-
sible qu’à sa sortie de l’hôpital,
alors qu’il lui faudra attendre de 12
à 18 mois avant d’obtenir une pré-
orientation de la COTOREP. À pri-
vilégier le projet de soin, on
risque, dans certaines circons-
tances, de compromettre le projet
de vie, ce qui aggrave encore l’ex-
clusion. À nous de concevoir, avec
les personnes, les conditions d’une
réinsertion sociale harmonieuse,
conscients du fait que les soins ne
se limitent pas à l’espace hospita-
lier et qu’il nous faudra envisager
des alternatives novatrices comme
cela est habituel dans des pays
plus avancés que nous en ces
matières.
À ce projet de vie s’intègrent très
fortement les notions de liberté et
d’autonomie de choix qui nous
renvoient directement à nos
modes de décision thérapeutique.
L’institution prend en charge des
patients pour lesquels l’objectif
n’est pas une guérison mais une
tentative de modification d’une
déficience afin de la rendre moins
lourde et plus vivable. Il s’agit là
de prendre en compte la notion de
qualité de vie. Cette qualité de vie
concerne la personne handicapée
plus que le bien-être de l’équipe
soignante.

(…) Il conviendrait également
d’insister sur le regard que porte
notre institution sur la personne
handicapée et sur ses modes de
gestion du handicap. Il s’agit sou-
vent d’une attention, davantage
consacrée à la maladie qu’au mala-
de, inscrite dans le court terme
alors que le handicap est par natu-
re un état durable nécessitant donc
forcément une vision dans la
durée. 
Comment doit-on accompagner
correctement l’enfant handicapé
qui devient adulte et envisager sa
prise en charge ? Si l’on a tendan-
ce à accompagner l’enfant dans
son ensemble, avec une logique
éducative, s’agissant de l’adulte on
devient, peut-être, un peu réduc-
teur, comme si les enjeux diffé-
raient. La situation s’aggrave avec
le vieillissement de la personne
handicapée. Doit-on la considérer
comme une personne âgée ou
comme un handicapé ?
L’institution doit d’autant plus se
poser de telles questions, qu’elle
est de plus en plus amenée à
accueillir en gériatrie des per-
sonnes fortement handicapées.
Il convient donc de réfléchir aux
modalités de suivi des personnes
handicapées. Certaines études font
apparaître que contrairement aux

enfants, les adultes handicapés
sont souvent considérés irrémédia-
blement comme tels. En d’autres
termes, le projet de soin qui les
concerne ne vise que rarement à
un objectif de réhabilitation des
fonctions. Il importe de considérer
que les situations ne sont pas
immuables et de veiller à ce qu’au-
cune étiquette ne soit plaquée sur
une personne.
(…) L’institution doit trouver les
moyens qui permettent à la per-
sonne handicapée de bénéficier
d’une continuité de soins de quali-
té, en privilégiant, quand c’est
possible, l’hospitalisation à domi-
cile. Nous devons développer nos
relations avec les associations spé-
cialisées et bien réfléchir aux
réponses innovantes, souvent
techniques, que doit produire
l’institution dans les prochaines
années. Le concept de prise en
charge doit être considéré indé-
pendamment de celui plus clas-
sique du soin. Les hospitaliers que
nous sommes, doivent assumer
leur responsabilité vis-à-vis de la
personne jusqu’à son retour à
domicile. Il convient donc d’antici-
per les conditions de la sortie de
l’institution. 
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normales plutôt que des personnes qui auront des infirmités ?”, Jonathan Glover, p.197-216, in La philosophie
britannique, Paris, Monique Canto-Sperber, PUF, 1994.
La valeur de la vie humaine et l'intégrité de la personne - un cas d'avortement sélectif, Bernard Baertschi,
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DÉBAT

Nos responsabilités hospitalières

EMMANUEL HIRSCH

Directeur de l’Espace éthique, profes-
seur d’éthique médicale à la Faculté
de médecine Paris-Sud

Ce qui disqualifie la
personne handicapée

Une réflexion qui touche à la
dignité de la personne handicapée
ne peut faire l’impasse sur les
conditions de son accueil, même
temporaire, au sein de nos hôpi-
taux. Ne s’agit-il pas, dès lors,
d’envisager différemment nos rela-
tions avec la personne et ses
proches afin qu’évoluent nos men-
talités et que s’humanisent davan-
tage encore nos attitudes à leur
égard ?
Dès lors qu’il marquerait l’anorma-
lité, le handicap pourrait inciter à
définir une normalité conforme à
nos convenances sociales, à nos
critères et à nos exigences de qua-
lité. C’est dire à la fois le prix et les
enjeux d’une approche toujours
délicate, dans la mesure où elle ne
préserve, en aucun cas, une neu-
tralité professionnelle ou une
bienveillance seulement généreu-
se. 
Le handicap nous expose toujours
à nos limites, qu’elles soient
d’ordre conceptuel, mental ou
dans notre aptitude à concevoir la
prise en soin la mieux adaptée, si
ce n’est le traitement qui convient.
Du reste, il serait justifié de nous
demander si la notion de handicap
renvoie à un état ou à un statut, si
elle relève exclusivement d’un
suivi thérapeutique ou de modali-
tés d’accueil social susceptibles
d’en atténuer les effets majeurs.
Quelle est la responsabilité que la
société délègue à nos institutions
hospitalières pour accueillir la per-
sonne handicapée et la soigner ?
Tenter une réponse, reviendrait
tout d’abord à définir ce qu’est le
niveau, le degré d’un handicap,
quelles en sont ses conséquences,
en quoi et comment il compromet
une existence, par quelles média-
tions en atténuer les effets, com-

ment permettre à la personne de
recouvrer une certaine autonomie.
Je resterai un instant sur cette
notion d’autonomie qui caractérise
parfaitement les préoccupations
du moment. Car elle éclaire la
notion de handicap, là précisé-
ment où elle affecte l’exercice
d’une liberté humaine, sans pour
autant mettre nécessairement en
cause l’humanité même reconnue
à toute personne.
Notre inadaptation morale et men-
tale à accepter ce qui nous est dif-
férent dans le handicap, ce qui
modifie l’apparence et peut-être la
portée d’une existence handica-
pée, nous incite trop souvent à
déqualifier, à disqualifier sans
autre raisonnement la personne
atteinte d’un handicap. Faute de
pouvoir exercer un quelconque
pouvoir de nature à traiter le han-
dicap, on dévalorise dans bien des
circonstances la personne considé-
rée hors norme, décalée, mais plus
encore rejetée et destituée d’une
véritable identité sociale, car peu
conforme aux normes ambiantes.
De telle sorte qu’on accentue les
conséquences du handicap à un
point tel, que nos efforts doivent
se consacrer ensuite à la concep-
tion de compensations forcément
insatisfaisantes.

Face
aux douleurs morales

Nos soins doivent être attentifs à
l’élaboration de normes biolo-
giques qui contribuent à margina-
liser plus encore le handicap — il
ne relèverait désormais que d’une
anormalité techniquement évitable !
C’est dire qu’il convient, en la
matière, d’être attentif aux dérives
eugéniques d’une médecine de la
demande, dont on attend qu’elle
puisse réguler tous dysfonctionne-
ments estimés inacceptables. En
dépit des contraintes ou des juge-
ments sommaires, nous revient
l’obligation de défendre des
valeurs déontologiques au service
de la vie. 
Il conviendrait de parfaitement

intégrer le sens d’un tel engage-
ment, quand bien même il suscite
des questions éthiques qui pour-
raient justifier un approfondisse-
ment. Le droit à la vie s’avère plus
important que nos considérations
approximatives qui constituent
bien souvent des sources de rejets.
S’il est un espace privilégié mais
transitoire d’accueil, c’est bien
l’hôpital auquel il appartient de
pouvoir répondre au mieux à des
besoins qui doivent plus encore
susciter et stimuler des compé-
tences jusqu’à présent trop limi-
tées à quelques équipes d’excep-
tion. Les personnes handicapées
nous expriment souvent les dou-
leurs morales qu’elles éprouvent
au cours d’hospitalisations souvent
itératives, exposées à l’indifférence
ou au mépris, comme si leur état
physique ou mental les destituait
de tout droit. Cette délégitimation,
ce sentiment d’infériorité, d’inexis-
tence sociale, se confondent par-
fois avec une incertitude profon-
de, relative aux conditions d’un
devenir, d’une réalisation person-
nelle.
On pourrait en la matière distin-
guer le vécu des personnes très
dépendantes, d’autres qui ont pu
préserver une certaine autonomie.
Toutefois, le déficit de communi-
cation est réel, d’autant plus dans
des circonstances qui rendent
incertain le pronostic et qui
contraignent parfois à de longues
et pénibles hospitalisations.
L’évolution d’une maladie chro-
nique paralysant progressivement
la personne, mais aussi celle de
pathologies qui associent la perte
d’autonomie à la démence,
confrontent les personnels soi-
gnants à la lourdeur d’un accom-
pagnement qui doit atténuer nos
critiques à leur égard. Il en sera
question plus loin. 
Il importerait de prendre en comp-
te ces exigences du soin, pour y
répondre par des mesures structu-
relles en termes de formation
comme de dotation en personnels
et en moyens. Je pense notam-
ment à l’aménagement des
espaces, aux conditions de vie et à
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l’accueil des personnes.

L’exigence de dignité

La question des valeurs se situe au
cœur de notre débat, dès lors que
le handicap — qu’il soit physique
ou mental — affaiblit la personne,
la rend davantage que d’autres
vulnérable et dépendante. Notre
responsabilité est donc engagée,
afin de lui permettre, autant que
faire se peut, de surmonter ces
déficits naturels qu’il convient de
compenser au regard d’objectifs à
atteindre solidairement.
Quelle est la place reconnue à la
personne handicapée dans notre
société ? 
Il conviendrait de mobiliser nos
énergies pour lui témoigner

concrètement un sentiment d’ap-
partenance à la communauté
sociale, une place en son sein, ce
qui n’a rien à voir avec une tolé-
rance incertaine et souvent ambi-
valente. Les principes d’équité et
de fraternité trouvent d’autant plus
leur place que l’unité et la cohé-
rence d’une société ne peuvent se
satisfaire de renoncements et de
relégations.
La question du handicap nous ren-
voie nécessairement à l’approche
que nous poursuivons au sein de
nos hôpitaux des questions rela-
tives à l’exclusion et à la précarité,
dans la mesure où le cumul de
handicaps relègue du champ
social. On l’a dit, la relation entre
le suivi médical et l’accompagne-
ment social peut favoriser une
prise en charge adaptée et plus
encore un projet de réinsertion.

Pour se faire, il convient avant
toute autre considération d’identi-
fier la nature spécifique d’un han-
dicap qui relève essentiellement
de la relation de la personne avec
ce qu’elle vit et de ses facultés
d’assumer ou non les contraintes
liées à son état général.
L’institution de soin doit donc éva-
luer ce qui procède de l’aspect
médical du handicap et ce qui
concerne plutôt sa portée ou ses
conséquences sociales.
Elle accueille non seulement les
“handicapés de la vie”, mais par-
fois des personnes au stade d’état
végétatif chronique dont il
convient de préserver l’éminente
dignité dans un contexte souvent
peu propice à un sens aussi mar-
qué de la responsabilité citoyenne.
Il s’agit là précisément de son exi-
gence de dignité ! 

Réactions...

NICOLE DIEDERICH

Chercheur Inserm-Cems, Centre d’étude des mouvements sociaux,  EHESS

Je suis en contact avec des chercheurs à l’étranger qui s’étonnent qu’on puisse dire, ici en France, qu’il
n’y ait pas d’eugénisme, étant donné le nombre d’éliminations de fœtus handicapés à travers le diagnos-
tic prénatal. Dernièrement, on m’a dit que la France semble être encore actuellement le seul pays à ne
pas reconnaître qu’il y a eugénisme. Partout ailleurs dans le monde, les personnes qui réfléchissent à cette
question reconnaissent malgré tout qu’il y a un eugénisme. Ce n’est certes pas un “eugénisme d’État” bien
sûr, mais il existe. 
Par ailleurs, je pense qu’il ne faut pas confondre l’interruption volontaire de grossesse et ce qu’on a appe-
lé les avortements thérapeutiques (à mauvais escient d’ailleurs, car il n’y a rien de thérapeutique dans ces
cas). 
Je travaille avec des personnes handicapées. J’ai procédé à une série d’études. Je me rends compte que
pour les femmes qui avortent de fœtus diagnostiqués comme handicapés, ou du moins qui en avaient
l’intention, le choix n’est pas tellement volontaire. On pourrait discuter longuement sur la notion de
volontariat, mais les pressions sociales sont telles, que la décision n’est réellement autonome. On peut
d’autant moins associer ces deux pratiques, que les avortements thérapeutiques sont des avortements qui
mènent jusqu’à huit ou neuf mois. Cela n’a donc rien à voir.
Prenons garde, en interrogeant l’interruption “thérapeutique” de grossesse, de ne pas remettre en ques-
tion l’interruption volontaire de grossesse.
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Nadia J.
Atelier du Centre d’activités thérapeutiques et d’éveil,
hôpital San Salvadour, AP-HP
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PR JACQUES MILLIEZ

Chef de service de gynécologie-obsté-
trique, hôpital Saint-Antoine, AP-HP

Qui pouvait imaginer voilà vingt-
cinq ans devoir faire un jour une
interruption médicale de grossesse
pour, par exemple, une agénésie
du vermis cérébelleux d’un fœtus ?
Il y a vingt-cinq ans, en effet, le
diagnostic prénatal n’existait qua-
siment pas. L’amniocentèse cher-
chait ses bonnes indications et ses
limites. L’échographie était née
depuis peu des mains de Lan
Donald, un gynécologue écossais,
mais on ne devinait que grossière-
ment sur l’écran les contours du
fœtus, ce qui à l’époque consti-
tuait un progrès appréciable et
considérable, mais réduisait le
dépistage anténatal aux malforma-
tions les plus grossières. En dessi-
nant les contours de l’abdomen du
fœtus par une radiographie in
utero qui s’appelait fœtographie,
on transfusait le fœtus dans son
péritoine pour lui permettre de
survivre à une anémie par incom-
patibilité rhésus. La néonatologie
était en plein essor, mais les suc-
cès de la réanimation des grands
prématurés n’étaient pas ceux
d’aujourd’hui. Les interrogations
semblaient plus simples.

L’échographie

Depuis vingt-cinq ans, les progrès
se sont accélérés de façon quasi
vertigineuse. L’échographie est
devenue infiniment plus perfor-
mante et précise, détaillant des
structures de plus en plus fines.
Elle s’est enrichie des procédés
d’investigation dérivés du principe
de Christian Doppler, mesure des
flux sanguins ou presque, en tout
cas leur direction. L’échographie
se fait en “couleur”. Les informati-
ciens ont miniaturisé les logiciels
de ces gros ordinateurs que sont
les échographes et certains resti-
tuent des images en trois dimen-

sions. L’imagerie à résonance
magnétique nucléaire, la fameuse
IRM qui se fonde sur la rotation
des électrons et ne comporte
aucun risque fœtal, s’est mise à
scruter les organes fœtaux dès que
les bonnes antennes paraboliques
ont pu s’appliquer à l’abdomen de
la mère. Désormais rien ou
presque ne lui échappe.

La génétique

L’amniocentèse, dans le même
temps, se faisait concurrencer par
des techniques qui sont vite deve-
nues complémentaires : au pre-
mier trimestre de la grossesse, la
biopsie de trophoblaste, le précur-
seur du placenta, puis à partir de
quatre mois et demi, la cordocen-
tèse, c’est à dire la ponction de la
veine ombilicale du fœtus pour en
analyser le sang et pratiquer un
caryotype. Un résultat qui prenait
trois semaines s’obtient mainte-
nant en deux jours et grâce aux
techniques d’hybridation in situ
fluorescente et de séquençage de
l’ADN, encore l’une et l’autre en
évaluation. La génétique est deve-
nue hégémonique, peut-être
même oppressante, grâce à l’ex-
plosion de la biologie moléculaire
qui met sur orbite la génétique
moléculaire. 
Les maladies dont le gène s’est
trouvé cloné, localisé, répertorié,
et donc désormais identifiable
chez le fœtus, ont vu leur nombre
s’accroître rapidement et l’on en
compte aujourd’hui plus de huit
cents. Les amorces et les enzymes
ingénieuses qui permettent de
baliser puis d’amplifier à une vites-
se record de minuscules fragments
d’ADN, non seulement conduisent
au diagnostic des maladies géné-
tiques, mais elles détectent la
moindre copie de virus, de germe
ou de parasite dans le liquide
amniotique, le toxoplasme par
exemple, pour aboutir en
quelques heures à la certitude
d’une fœtopathie.

Les limites éthiques

Bref, les indications d’interruption
de la grossesse du fait d’anomalies
fœtales se sont multipliées, pas-
sant largement devant les indica-
tions maternelles et, occupant le
devant de la scène, elles forcent à
la réflexion. 
Leur nom, d’abord, a posé problè-
me : interrompant la vie fœtale à
cause d’une maladie fœtale on ne
peut les qualifier de thérapeu-
tiques, sauf à considérer la mort
comme un traitement radical. Les
interruptions de grossesse justi-
fiées par une indication fœtale
portent donc le nom d’interrup-
tions médicales. 
Très vite s’est aussi posé le problè-
me des limites de leurs indications.
Les outils diagnostiques sont deve-
nus si performants qu’ils décèlent,
dès la vie fœtale, des maladies qui
ne se seraient peut être jamais
manifestées cliniquement ou qui
ne se seraient révélées qu’après
plusieurs mois ou plusieurs
années de vie de l’enfant, voire
même à l’âge adulte : le cancer du
sein ou la maladie de Huntington.
De plus, les investigations anténa-
tales exhument de plus en plus
souvent des anomalies inattendues
dont on ignore strictement la tra-
duction morbide éventuelle, un
petit bout de chromosome en plus
qui se trouve là par hasard, mais
qu’il est par ailleurs impossible de
cacher aux parents. 
Autant de questions auxquelles
trop souvent la médecine, qui
pourtant les génère, se trouve
incapable de répondre ou de
répondre autrement que par une
interruption de grossesse, dans le
doute ou pour apaiser une insup-
portable angoisse.

L’euthanasie fœtale

Ne jouons pas sur les mots.
L’interruption médicale de grosses-
se met fin délibérément à la vie
d’un fœtus pour lui éviter les souf-
frances ou les handicaps d’une

L’annonce prénatale du handicap
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affection congénitale incompa-
tibles avec une vie normale. Elle
lui offre donc une bonne mort,
une mort qui de l’avis général
paraît préférable à l’épreuve que
serait sa vie. Il s’agit donc bien
d’une euthanasie. 
Cette euthanasie qui, idéalement
pour certains, devrait seulement
s’accepter comme passive — ne
rien faire pour prolonger la vie, à
partir du moment où elle concer-
ne, et c’est le plus grand nombre,
des affections non létales —, ne
peut qu’être organisée, préméditée
et donc active. 
Dans la majorité des cas, le terme
précoce de la grossesse permet
que la brutalité des contractions
utérines induites par les médica-
ments entraîne d’elle même la
mort du fœtus. Malheureusement,
après le cinquième mois cet alibi
ne tient plus et, pour éviter le
risque de voir naître un enfant
vivant, il faut procéder à un fœti-
cide, avec la ponction ou l’injec-
tion qui, dès avant le début de
l’accouchement, mettra fin à la vie
fœtale. 
Il s’agit d’un acte terriblement
lourd pour des équipes dont la
vocation consiste à perpétuer la
vie, terriblement lourd surtout
pour des parents qui ne peuvent,
et probablement ne doivent pour
l’achèvement du deuil, rien en
ignorer. Il leur faudra ne rien élu-
der, ne rien occulter de cet enfant
dont la vie s’est interrompue avant
qu’il n’ait vécu, l’inscrire dans la
juste filiation des morts et des
vivants, afin d’achever, au moins
mal, le difficile chemin du deuil
périnatal.

Les limites du droit

La loi encadre bien l’euthanasie
fœtale. Reprécisées récemment
dans les lois du 29 juillet 1994 trai-
tant de la bioéthique, les disposi-
tions sont claires : deux médecins
décident de l’indication, un méde-
cin expert en médecine fœtale
exerçant dans un centre multidisci-
plinaire de diagnostic prénatal et

un expert médecin, habilité près
d’une Cour d’appel ou de la Cour
de cassation. Il est bien nécessaire,
en effet, que cette démarche soit
scrupuleusement encadrée pour
en valider la pertinence technique,
par le médecin expert, et la
rigueur éthique, par l’expert
médecin. 
Le droit, pourtant, s’est arrêté en
route. On n’attend pas de lui, au
contraire, qu’il fixe une liste nor-
mative de maladies qui donne-
raient ou non droit à l’euthanasie.
Pour les choix impossibles, la
conscience du médecin qui agit
sans trahir la confiance dont il est
investi, fait office de loi. On n’at-
tend pas non plus du droit qu’il
fasse parfois déborder vers la
période immédiatement néonatale
les dispositions qui s’appliquent
exclusivement à la grossesse. 
En France, l’euthanasie qui est lici-
te jusqu’au jour de la naissance,
même à terme, cesse de l’être dès
que l’enfant est né. L’euthanasie
fœtale est un acte médical, l’eutha-
nasie néonatale un infanticide.
Rien à objecter sinon que certaines
euthanasies fœtales se décident
par défaut, d’un commun accord
entre les parents et les médecins,
faute de pouvoir écarter un risque
qu’il ne deviendra vraiment pos-
sible de cerner qu’après la nais-
sance. La loi, élaborée pour éviter
des handicaps ou des maladies
certaines, est alors utilisée à pro-
pos de risques que le diagnostic
anténatal ne peut ni dissiper ni
certifier, une malformation de la
face par exemple. Dans le doute,
puisque, privée de l’euthanasie, la
certitude acquise à la naissance
serait inhumaine, la compassion
incite à assurer l’euthanasie avant
la naissance, tant qu’il est encore
temps. 
L’euthanasie néonatale pourrait
prétendre sauver des vies, si la
complexité de la question ne
conseillait de se cantonner pour
l’instant au non-dit et de plutôt
axer le débat vers d’autres reven-
dications.

Le droit
à une sépulture

Car il reste un scandale que le
droit va devoir corriger : celui du
statut des fœtus mort-nés avant six
mois. Après six mois de vie intra-
utérine, les fœtus nés morts figu-
rent sur le carnet de famille et sur
les fiches d’État Civil. Il en va de
même pour les fœtus qui avant six
mois manifestent avant de mourir,
la moindre vitalité à la naissance :
un battement cardiaque, une
secousse musculaire, un mouve-
ment respiratoire. Mais pour les
fœtus nés morts avant six mois,
rien n’autorise à les recenser, ni
sur le livret de famille ni sur les
registres de la mairie. Ils ne sont
rien. Aucune sépulture ne leur est
due. 
Alors, comment justifier à l’égard
des parents un fœticide pratiqué à
cinq mois et demi par exemple,
quand on leur explique en même
temps que cet enfant existe, que la
conscience de sa présence est la
rançon du deuil périnatal mais
qu’en même temps cet enfant
n’existe pas puisqu’il ne figurera
sur aucun document, qu’il ne sera
peut-être pas enterré, bref
qu’après lui avoir ôté le droit de
vivre on lui retire ensuite celui
d’avoir vécu ? Il reste à œuvrer
pour que l’État laïque reconnaisse
officiellement les limbes.

Le débat sur
l’eugénisme

La loi n° 94-654 du 29 juillet 1994
interdit aussi à quiconque de se
livrer à des pratiques eugéniques
par la sélection des individus, sous
peine d’un emprisonnement de
vingt ans. Or, le diagnostic préna-
tal qui sélectionne puis l’euthana-
sie fœtale qui élimine les enfants
malformés, ne consacrent-ils pas
une politique de “bien naître” ? Ne
constituent-ils pas une pratique
eugénique au sens étymologique
du terme ? Oui, sans aucun doute. 
Force est alors d’admettre qu’il
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existe deux formes d’eugénisme :
un eugénisme criminel, coercitif,
collectivement préjudiciable, des-
tructeur ou génocidaire, et un
eugénisme médical, librement
consenti, compassionnel, indivi-
duellement bénéfique, accepté
seulement dans l’intention d’éviter
des souffrances personnelles. 
Tout tient en effet dans l’intention :
servir ou asservir. Pourtant, par
son ampleur, ses moyens et sa
banalisation, l’euthanasie fœtale
n’est elle pas en passe de dériver
vers un eugénisme moins huma-
niste ? La diffusion à toute la popu-
lation des femmes enceintes du
dépistage par les marqueurs
sériques de la trisomie 21, pourrait
constituer le premier pas vers une
traque au mauvais gène, vers une
politique organisée de santé visant
à éradiquer un groupe humain,
celui des mongoliens. 
Bien sûr, le choix reste entier de
s’y soumettre ou non, mais ce
choix qui apparaît aujourd’hui
comme un droit — l’avortement
en cas de mongolisme — est-il
exempt de toute contrainte écono-
mique ou de conformisme social ?
Quand, par ailleurs, des politiques
d’éradication des anomalies géné-
tiques de l’hémoglobine — la tha-
lassémie et la drépanocytose —
s’organisent en Sicile, en Grèce et
en Sardaigne, s’agit-il encore de
bénéfice individuel ou de santé
publique ?

La dictature
de la génétique

La génétique devient toute puis-
sante. La plupart de nos gènes
sont clonés ou le seront bientôt.
Les gènes d’un très grand nombre
de maladies sont localisés.
Aujourd’hui déjà, on accepte des
euthanasies fœtales pour un
risque documenté de maladie de
Huntington dont la démence se
révèle le plus souvent à l’âge mûr.
Pour ceux dont les parents ont
ainsi prématurément sombré, la
démarche se justifie. Ils refusent
d’y voir aussi verser leur descen-

dance. 
Mais cette recherche comporte
deux risques. D’abord, le verdict
qui frappe le fœtus condamne
aussi ses parents. Ensuite, à quelle
frontière s’arrêtera la quête de
l’anomalie génétique la plus rédui-
te possible ? Il semblerait exagéré
d’imaginer que les hommes exige-
ront demain des enfants “généti-
quement corrects”, des homo eco-
nomicus sains, performants, pro-
ductifs et dignes d’investissement. 
La réalité dépasse en fait la fiction,
puisque plusieurs milliers des
gènes humains peuvent se
concentrer et se révéler sur des
cartes que les anglais appellent
des chips, véritables cartes d’iden-
tité génétique. Les banquiers
anglais demandent à leurs clients
de présenter leurs chips avant de
fixer le montant des primes de
leurs assurances vies ou de leurs
prêts à long terme. Une commis-
sion gouvernementale vient d’y
imposer un moratoire de cinq ans.
Mais qu’en sera-t-il ensuite, dans
l’Euroland ?

Une médecine
thanatophore ?

Plus encore que le poids de la
génétique, l’évolution la plus cho-
quante de la médecine fœtale lors
de la génération passée est le
divorce qui s’est progressivement
creusé entre les progrès stupé-
fiants des investigations et la stag-
nation des thérapeutiques qui s’of-
frent au fœtus. Aucun traitement
neuf n’est apparu pour équilibrer
la précision redoutable des dia-
gnostics. 
Bien sûr, les antibiotiques et les
parasiticides guérissent les toxo-
plasmoses congénitales et les listé-
rioses, mais la recette est ancien-
ne. Alors quoi de neuf depuis
vingt-cinq ans dans les traitements
des maladies fœtales ? Pas grand
chose sinon la multiplication et la
grande facilité des euthanasies
fœtales. La médecine fœtale est
restée malgré les progrès généraux
des techniques et des thérapeu-

tiques, seule parmi les disciplines
médicales, une médecine thanato-
phore, porteuse de mort.
Heureusement, le diagnostic pré-
natal ne représente pas seulement
cela. Dans la moitié des cas qui
justifient des investigations fœtales
poussées, le verdict est rassurant.
Dans bien d’autres cas aussi, la
connaissance avant la naissance
de l’affection ou de la malforma-
tion fœtale permet d’anticiper sur
les complications néonatales, et
d’organiser efficacement la prise
en charge médicale ou chirurgica-
le du nouveau-né. Quand on se
rappelle qu’à peu près la moitié
des malformations fœtales échap-
pent au diagnostic prénatal, on
mesure les bienfaits d’un diagnos-
tic établi à l’avance. Pour le fœtus
in utero lui-même pourtant, les
solutions curatives ne sont pas à la
hauteur des anomalies décelées,
sauf à considérer l’euthanasie
comme un remède satisfaisant, et
à se résigner à des pratiques aux-
quelles il conviendrait au mieux
de se résoudre par indigence tem-
poraire de moyens. Existe t-il un
espoir, des voies nouvelles qui
guériraient ? Oui, mais elles sont
hasardeuses.

La chirurgie fœtale

On a beaucoup cru à la chirurgie
fœtale. Le rêve consistait à pouvoir
corriger in utero par la chirurgie,
certaines malformations congéni-
tale : les hernies diaphragma-
tiques, les dilatations des voies
excrétrices des reins, les hydrocé-
phalies, les malformations car-
diaques même et encore tout
récemment le spina bifida.
Beaucoup d’obstacles se sont dres-
sés qui ont conduit à un constat
d’échec. 
Cette chirurgie n’a de sens que si
les chromosomes du fœtus sont
normaux, ce qui exclut beaucoup
de candidats. Les échecs et les
complications, notamment infec-
tieuses, ont ensuite été nombreux.
L’insurmontable difficulté est de
devoir inciser l’utérus et les mem-
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branes de l’œuf pour accéder au
fœtus sans provoquer des contrac-
tions utérines incontrôlables. La
maîtrise actuelle de la motricité
utérine est insuffisante pour pré-
tendre y parvenir. D’où le risque
extrême d’accouchement prématu-
ré, très prématuré même. Est-il
préférable de naître à terme avec
un spina bifida non traité ou avec
un spina bifida couvert mais à 26
semaines d’aménorrhée ?
Une chance s’offre peut être avec
les nouveaux fœtoscopes opéra-
toires. De très petit calibre, un peu
plus gros qu’un trocart d’amnio-
centèse, ils perforent sans domma-
ge le muscle utérin et les mem-
branes de l’œuf sans risque de
contractions prématurées. Des
succès encourageants commen-
cent à être rapportés pour des
interventions sur le thorax, sur la
face et sur les extrémités des
membres, d’autant plus appré-
ciables que le fœtus cicatrise...
sans cicatrice. L’effort mérite d’être
poursuivi.

La thérapie cellulaire
fœtale

Déjà, des fœtus et des nouveau-
nés atteints de maladies rares,
voire exceptionnelles, qu’on
appelle les syndromes d’immuno-
déficience combinée sévère, ont
bénéficié de la transplantation
dans leur veine ombilicale des cel-
lules immunocompétentes qui leur
faisaient défaut. De la même
façon, des cellules souches héma-
topoïétiques extraites de tissus
hépatique embryonnaire ont été
injectées à des fœtus atteints de
drépanocytose ou de thalassémie.
Si elle corrige ces fléaux que sont
les hémoglobinopathies congéni-
tales, la thérapie cellulaire repré-
senterait la première vraie muta-
tion thérapeutique de la médecine
fœtale. Des protocoles soigneuse-
ment encadrés sont en route. 
Comme il est devenu possible de
cultiver des cellules souches
embryonnaires puis d’orienter la
différenciation de ces cellules en

modifiant les milieux de culture,
comme cette différenciation peut
aussi s’obtenir à partir de cellules
germinales, formidables révolu-
tions, on imagine que dans le silla-
ge des hémoglobinopathies beau-
coup d’autres maladies pourraient
un jour se trouver guéries par ces
greffons.

La thérapie génique
fœtale

La thérapie génique aussi a beau-
coup déçu. On l’annonçait comme
la grande révolution de cette fin
de siècle. Elle a fait long feu. Les
essais engagés pour corriger le
déficit génique de la mucoviscido-
se, se sont perdus dans des diffi-
cultés mal surmontées. D’autres
chercheurs se sont alors, expéri-
mentalement sur l’animal, tournés
vers la thérapie génique du fœtus
in utero. 
Les vecteurs du gène correcteur de
la délétion sont des rétrovirus ou
des adénovirus défectifs. La justifi-
cation de la méthode est que la
relative tolérance immunitaire qui
habite un fœtus faciliterait l’incor-
poration des gènes correcteurs de
la mucoviscidose. L’avantage sup-
plémentaire, serait que ce traite-
ment agirait avant que la maladie
n’ait pu imprimer ses stigmates,
sans s’essouffler à tenter de corri-
ger des symptômes qui ont sévi
depuis plusieurs années chez l’en-
fant ou chez l’adolescent, d’inter-
venir donc sur un terrain encore
vierge de toute morbidité. Il
semble que la bonne fenêtre d’in-
jection des gènes serait au milieu
du deuxième trimestre de la gros-
sesse. Plus tôt, les risques d’inva-
sion des gonades et de perturba-
tions géniques germinales sont
trop inquiétants. Plus tard, il se
produit un rejet inflammatoire qui
neutralise les vecteurs. Les
recherches vont se poursuivre
pour la mucoviscidose, la myopa-
thie de Duchenne puis bien
d’autres déficits géniques.

Les alternatives à
l’euthanasie fœtale

En attendant l’avènement de ces
problématiques progrès, l’euthana-
sie fœtale demeure le passage
obligé. Existe-t-il un élément d’al-
ternative ? Pas vraiment, sauf éven-
tuellement le diagnostic préim-
plantatoire (DPI). Encore faut-il
comparer ce qui est comparable.
Si le DPI permettait l’économie
d’un fœticide à un terme avancé
de la grossesse, on hésiterait
guère. Mais le DPI n’existe que
pour les maladies génétiques
dûment identifiées avant la gros-
sesse en jeu, parce que le déficit
génique est présent chez l’un des
parents ou chez un enfant déjà né.
On connaît le gène, on sait le trou-
ver sur une ou deux cellules avant
le transfert des embryons fécondés
in vitro. 
En l’absence de DPI, le diagnostic
de ces maladies se fera par la
biopsie du trophoblaste et c’est
donc à cette technique qu’il faut le
comparer. La biopsie de tropho-
blaste se pratique à 9-10 semaines
d’aménorrhée et son résultat s’ob-
tient en 48 heures, largement dans
les délais de l’IVG. Elle permet
donc une simple aspiration de
l’œuf. Bien sûr la procédure reste
douloureuse et angoissante.
L’épreuve d’une fécondation in
vitro dont les succès sont aléa-
toires est elle préférable ? Seules
pourront se prononcer les femmes
qui devront s’y soumettre. 
Sans parler des tentations de
dérives vers d’hypothétiques thé-
rapies géniques embryonnaires,
sans souligner vers quel degré
d’absurdité se laisserait volontiers
glisser une trop facile habitude
d’intrusion dans l’intimité de l’em-
bryon, rappelons que déjà certains
centres de fécondation in vitro
Nord-Américains proposent à des
couples normaux et non stériles la
détection préventive simultanée
d’une vingtaine d’anomalies
monogéniques et chromoso-
miques à partir d’un DPI de
convenance. Autrement dit le DPI
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Dépistage des anomalies fœtales :
stratégies et limites

PR MARC
DOMMERGUES

Service d’obstétrique, groupe hospita-
lier Necker - Enfants malades, AP-HP

Le dépistage et le diagnostic des
anomalies fœtales, impossible jus-
qu’aux années 1970, est progressi-
vement devenu une réalité grâce à
l’échographie qui permet de voir
le fœtus et aux techniques de pré-
lèvement de tissus fœtaux (amnio-
centèse, prélèvement de tropho-
blaste, ponction de sang fœtal,
etc.) qui permettent une approche
biologique des maladies fœtales.
En pratique, les stratégies diagnos-
tiques sont très différentes selon
que l’on considère un couple sans
antécédent connu, auquel on pro-
pose une stratégie de dépistage,
ou que, au contraire, on se trouve
devant une famille où un risque
élevé d’anomalie fœtale à été
identifié et est connu à l’avance
par le couple — par exemple du
fait de la naissance d’un premier
enfant atteint d’une maladie géné-
tique grave. 

Dépistage
pour une grossesse
sans risque a priori

Dans la majorité des grossesses, le
risque d’anomalie fœtale est faible
en particulier chez les couples
sans antécédent familial.
Néanmoins, ces couples souhai-
tent généralement être informés
soit avant la conception, soit en
tout début de grossesse des diffé-
rentes techniques de dépistage qui
peuvent leur être proposées.

Techniquement, le dépistage des
fœtopathies infectieuses (rubéole
et toxoplasmose) repose sur le
suivi sérologique des femmes
enceintes et sur les sérologies pré-
conceptionnelles. Le dépistage des
malformations repose sur 3 écho-
graphies pratiquées vers 12, 22 et
32 semaines. Le dépistage des
anomalies chromosomiques repo-
se sur un calcul individuel de
risque prenant en compte l’âge
maternel, les données de l’écho-
graphie (en particulier au premier
trimestre) et des marqueurs bio-
chimiques étudiés sur une prise de
sang maternel (marqueurs

sériques). 
La perception par le public et l’en-
cadrement juridique de ces diffé-
rentes techniques sont hétéro-
gènes, principalement pour des
raisons historiques. Certaines de
ces techniques sont obligatoires
comme le dépistage par les sérolo-
gies maternelles de certaines infec-
tions pouvant interférer avec le
développement fœtal (rubéole,
toxoplasmose). D’autres se sont
progressivement intégrées à nos
pratiques comme le dépistage
échographique des malformations.
D’autres enfin ont émergé plus
récemment, mais ont été très enca-
drées juridiquement, comme le
dépistage des anomalies chromo-
somiques. 
Alors que le dépistage des infec-
tions et l’échographie de routine
sont largement mis en œuvre et
acceptés en France, le dépistage
de la trisomie 21 a fait l’objet de
polémiques. En effet, pour cer-
taines personnes l’objectif même
de ce dernier dépistage paraît
contestable. D’autre part, l’aug-
mentation récente du nombre
d’amniocentèses induites par ce
dépistage représente un sujet de
préoccupation, en raison du risque

ne se présente plus seulement
comme une alternative compas-
sionnelle à l’euthanasie fœtale,
mais il apparaît pour ce qu’il sera
peut-être bientôt : une première
concession à l’oppression de la
génétique, un premier pas dans la
quête de l’enfant parfait, le pre-
mier chaînon d’une sélection d’in-
dividus recrutés parmi les plus
aisés financièrement, un nouvel
eugénisme sournois. 
Pour revenir au quotidien, l’eutha-
nasie fœtale demeure malheureu-
sement, dans bien des cas, une

inévitable épreuve. Elle représente
encore la moins mauvaise des
solutions possibles. Elle exige
qu’on y passe du temps, pour ne
laisser aucune place à l’approxi-
mation technique, pour traduire le
souci des précautions dont on
l’entoure, la gravité d’une décision
mûrement réfléchie comprise
comme l’inverse d’une formalité,
pour ne céder à aucune pression
psychologique ou aucune panique
ultérieurement regrettable. Elle ne
s’arrête d’ailleurs pas avec l’accou-
chement. Viendra ensuite le temps

du deuil, du soutien psycholo-
gique, du conseil génétique et pré-
conceptionnel, de la cicatrisation,
jalons obligés avant l’initiation de
la grossesse suivante. C’est le prix
à payer pour que l’enfant ensuite
attendu, ni substitut, ni revanche,
ni thérapie, prenne sa juste place,
à son propre tour, dans la filiation
des humains, maillon de la longue
chaîne de mémoire qui dans
toutes les familles unit les vivants
et les morts. 
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iatrogène associé aux amniocen-
tèses qui peuvent induire une
fausse couche dans 0,5 à 1 % des
cas. 
L’échographie fœtale jouit d’un
statut à part parmi les différentes
techniques de dépistage prénatal.
Tout d’abord, les objectifs de cet
examen sont multiples. Il ne s’agit
pas seulement de dépister des
malformations fœtales.
L’échographie permet en effet de
fournir à l’obstétricien un certain
nombre de renseignements très
importants. On peut ainsi préciser
par exemple l’âge gestationnel, le
nombre de fœtus, leur croissance,
la localisation placentaire. De plus,
l’échographie a un impact psycho-
logique et est vécue par les
parents moins comme examen
médical que comme un premier
contact avec l’enfant à naître.
Enfin, elle participe de façon de
plus en plus efficace au dépistage
des anomalies chromosomiques.
Tous ces avantages de l’échogra-
phie sont malheureusement en
partie contrebalancés par le carac-
tère opérateur dépendant de cet
examen. L’apprentissage de
l’échographie obstétricale est long
et l’évaluation des professionnels
est difficile, notamment en raison
de la faible prévalence des ano-
malies dépistées.

Résultats :
du dépistage
au diagnostic

Le test de dépistage ne situe pas la
patiente dans un groupe à risque

C’est le cas le plus fréquent :
absence de séroconversion mater-
nelle pour la rubéole et la toxo-
plasmose, échographies normales,
marqueurs sériques indiquant un
risque chromosomique faible. En
principe, le dépistage aura permis
de rassurer le couple. Cependant,
même quand les résultats sont
négatifs tout dépistage peut poser
problème :
- en sensibilisant les patients à un
risque quantitativement minime,

mais dont la simple évocation peut
avoir engendré une grande
angoisse (cas de la trisomie 21) ;
- en faisant croire à tort qu’un
dépistage négatif garantit la nais-
sance d’un enfant “normal”, ou
même d’un “enfant parfait”.
Ces écueils peuvent être évités par
une information relative aux
dépistages en cours de grossesse.

Le test de dépistage indique que la
patiente appartient à un groupe à
risque accru

Quand les tests de dépistage sont
positifs, ils situent la patiente dans
un groupe à risque, ce qui
engendre une inquiétude. Le
risque identifié peut être de nature
très variable :
- une séroconversion de toxoplas-
mose a été reconnue par les tests
sérologiques ;
- un risque accru de trisomie 21 a
été reconnu par les marqueurs
sériques ou par l’échographie du
premier trimestre ;
- une malformation fœtale est
soupçonnée à l’échographie du
second ou du troisième trimestre. 

Dans toutes ces situations, l’an-
goisse des parents est extrême. Il
est donc légitime de pouvoir leur
procurer une réponse très rapide
dans le cadre d’un centre de
médecine fœtale. La consultation
ou les examens de seconde inten-
tion réalisés alors, permettront
encore très souvent de rassurer :
- la séroconversion de toxoplas-
mose ne s’accompagnait pas d’in-
fection fœtale ;
- l’élévation des marqueurs
sériques n’était pas associée à une
anomalie chromosomique ;
- la malformation suspectée n’est
pas retrouvée. 

Dans d’autres cas, un traitement
du fœtus va pouvoir être entrepris.
Par exemple : traitement d’une
infection toxoplasmique, drainage
d’un épanchement pleural com-
pressif, traitement d’une infection
fœtale à parvovirus. 
Parfois encore, une malformation

chirurgicalement curable est iden-
tifiée. Le couple est mis en contact
avec l’équipe devant prendre en
charge l’enfant après la naissance.
Cette programmation évite une
précipitation néonatale toujours
dommageable et permet de choisir
un lieu de naissance adapté. 
Enfin, dans un certain nombre de
cas l’anomalie découverte est mal-
heureusement létale ou incurable
et de sombre pronostic. Dans cette
situation, une interruption médica-
le de grossesse peut être réalisée à
la demande des parents. 

Limites du dépistage
des anomalies
fœtales

Les problèmes pratiques posés par
le dépistage de masse se retrou-
vent en général dans le cas parti-
culier des anomalies fœtales.
D’autres difficultés sont liées aux
limites de nos méthodes diagnos-
tiques. 

Étape du dépistage

En consultation obstétricale, il est
nécessaire qu’une bonne informa-
tion soit communiquée afin d’évi-
ter par exemple d’inciter des
parents à recourir au diagnostic
prénatal de trisomie 21 contre leur
volonté. 
L’autre difficulté du dépistage des
anomalies chomosomiques est liée
à la diversité des techniques utili-
sées : marqueurs sériques, écho-
graphie du premier trimestre,
échographies plus tardives. Il fau-
drait pouvoir intégrer les informa-
tions fournies par ces différentes
approches de manière à calculer
un risque individuel permettant de
décider de pratiquer ou non un
caryotype fœtal, par exemple par
amniocentèse.
La qualité des laboratoires doit
être contrôlée. C’est vrai en parti-
culier pour le diagnostic et le
dépistage des maladies infec-
tieuses comme la toxoplasmose et
pour dépistage sérique des ano-
malies chromosomiques.
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Enfin, et cela constitue peut-être la
plus grande difficulté, les échogra-
phies doivent être réalisées non
seulement au bon terme de la
grossesse, mais aussi par un opé-
rateur suffisamment expérimenté
et correctement formé. Il existe
aujourd’hui de réelles inégalités
face au dépistage échographique
des malformations. 

Étape du diagnostic

Il est indispensable que les struc-
tures de dépistages fonctionnent
en partenariat avec un ou plu-
sieurs centres de médecine fœtale
ayant pour but, comme nous
l’avons indiqué plus haut, de
confirmer ou d’infirmer les anoma-
lies suspectées et de programmer
la prise en charge obstétrico-
pédiatrique en cas de besoin. 
Dans le domaine des malforma-
tions, dans la majorité des cas il est
possible de donner aux parents un
pronostic clair. Il s’avère souvent
utile de prendre le conseil d’un
spécialiste habitué à la prise en
charge postnatale de l’affection
reconnue avant la naissance. En ce
qui concerne les malformations
curables, il s’agit le plus souvent
d’un chirurgien pédiatrique. 
Toutefois, les donnés prénatales
ne sont pas toujours interprétables
avec précision. L’information des

couples est alors particulièrement
difficile mais devrait rester intelli-
gible et honnête. Parfois, il n’est
possible de conclure qu’après un
certain délai d’évolution. Dans ce
cas, la décision initiale peut être
révisée tardivement, au troisième
trimestre de la grossesse. 
Dans le domaine des anomalies
chromosomiques, une des difficul-
tés de l’étape diagnostique est
liées au risque de fausse couche
associé aux gestes invasifs (amnio-
centèse, etc.). Ce risque diminue
avec l’expérience de l’opérateur.
Une autre limite du diagnostic
chromosomique apparaît lors de la
découverte inopinée de certaines
anomalies de relativement bon
pronostic, par exemple les anoma-
lies des chromosomes sexuels. 

Diagnostic prénatal dans une
grossesse a risque connu

Principe du diagnostic prénatal

La situation est en général plus
simple car le couple connaît la
maladie recherchée, par exemple
du fait de la naissance d’un pre-
mier enfant atteint. La stratégie
diagnostique a été établie en fonc-
tion du risque de récurrence, éva-
lué lors d’un conseil génétique
préalable. Le diagnostic repose de
plus en plus souvent sur un prélè-

vement de trophoblaste réalisé
vers 11-12 semaines qui permet un
diagnostic rapide. si les résultats
devaient conduire à une interrup-
tion de grossesse, celle ci peut être
réalisée précocement, au premier
trimestre de la grossesse. La déci-
sion prise par les parents a pu être
mûrement réfléchie avant même la
grossesse et la maladie leur est par
définition familière.

Limites du diagnostic prénatal

Même dans une situation à risque
connu avant la grossesse, des dif-
ficultés sont possibles. La maladie
du sujet atteint dans la famille (le
“cas index”) doit être certaine. Une
erreur conduirait lors des gros-
sesses suivantes à un diagnostic
prénatal erroné. 
Un diagnostic prénatal n’est pas
toujours possible, en particulier si
le mécanisme moléculaire de la
maladie est mal connu. Un prélè-
vement fœtal de mauvaise qualité,
insuffisant ou contaminé, peut être
à l’origine d’une erreur. Enfin, la
variabilité d’expression d’une
maladie génétique peut nous pla-
cer dans une situation d’embarras,
quand nous savons reconnaître la
présence d’un gène anormal sans
être capable de prédire la gravité
de la maladie chez l’enfant à
naître. 

4e Colloque de Bicêtre

Le handicap comme préjudice ? À propos de l’arrêt Perruche
Organisé par la Faculté de médecine Paris-Sud, l’Espace éthique AP-HP, la Faculté Jean Monnet et le GREBB,
le Colloque de Bicêtre est désormais considéré comme le rendez-vous éthique de la rentrée. Professionnels
de la santé et juristes associent les meilleures compétences dans le cadre d’une confrontation traitant d’un
thème d’actualité. 
Précédents thèmes traités : La relation médecin-malade face aux exigences de l’information ; Face aux fins
de vie et à la mort ; Dossier médical, dossier infirmier : Pourquoi ? Pour qui ?

Vendredi 5 octobre 2001, 9h-17h30
Lieu  : Faculté de médecine Paris-Sud

Renseignements : Espace éthique, fax : 01 44 84 17 58, e-mail : espace-ethique@ sls.ap-hop-paris.fr
Inscriptions gratuites dans la limite des place disponibles.
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Œuvre commune
Atelier du Centre d’activités thérapeutiques et d’éveil,
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Arrêt de la Cour de cassation,
17 novembre 2000

Arrêt de la Cour de cassation,
Assemblée plénière, 17 novembre 2000,
M. et Mme X. c/ Mutuelle d’assurance et
autres.

La Cour de cassation, siégeant en assemblée
plénière, a rendu l’arrêt suivant :

Sur le pourvoi formé par :

1° M. X., agissant tant en son nom personnel
qu’en sa qualité d’administrateur légal des
biens de son fils mineur N.,

2° Mme X.,

En cassation d’un arrêt rendu le 5 février
1999 par la Cour d’appel de C. (chambre
solennelle), au profit :

1° de la Mutuelle d’assurance du corps sani-
taire français,

2° de M. Y.,

3° de la Mutuelle des pharmaciens,

4° du Laboratoire de biologie médicale de
B.,

5° de la Caisse primaire d’assurance maladie
(CPAM) de Z.,

défenseurs à la cassation ;

La Caisse primaire d’assurance maladie de
Z., défenderesse au pourvoi principal, a
formé un pourvoi incident contre le même
arrêt ;

Les époux X. et la CPAM de Z. ont déposé
chacun un pourvoi en cassation contre l’ar-
rêt de la Cour d’appel de D. (première
chambre, section B) en date du 17 décembre
1993 ;

Cet arrêt a été cassé le 26 mars 1996 par la
Cour de cassation ;

La cause et les parties ont été renvoyées
devant la Cour d’appel de C. qui, saisie de la
même affaire, a statué par arrêt du 5 février
1999 dans le même sens que la Cour d’appel
de D. par les motifs qui sont en opposition
avec la doctrine de l’arrêt de cassation ;

Un pourvoi ayant été formé contre l’arrêt de
la Cour d’appel de C., M. le premier prési-
dent a, par ordonnance du 21 avril 2000,
renvoyé la cause et les parties devant
l’Assemblée plénière ;

Les demandeurs au pourvoi principal invo-
quent, devant l’Assemblée plénière, les
moyens de cassation annexés au présent
arrêt ;

Ces moyens ont été formulés dans un
mémoire déposé au greffe de la Cour de cas-
sation par Me Choucroy, avocat des époux
X. ;

Un mémoire en défense et un pourvoi inci-

dent ont été déposés par la SCP Gatineau,
avocat de la CPAM de Z. ;

Un mémoire en défense a été déposé par Me
Le Prado, avocat de M. Y. et la Mutuelle d’as-
surance du corps sanitaire français ;

Un mémoire de défense a été déposé par la
SCP Piwnica et Molinié, avocat de la
Mutuelle des pharmaciens et de M. A.
venant aux droits du Laboratoire de biologie
médicale de B. ;

Sur quoi, la Cour, siégeant en Assemblée
plénière, en l’audience publique du 3
novembre 2000, où étaient présents : M.
Canivet, premier président, MM. Beauvois,
Lemontey, Gélineau-Larrivet, Dumas, Buffet,
Cotte, présidents, M. Sargos, conseiller rap-
porteur, M. Renard-Payen, Mlle Fossereau,
MM. Guerder, Tricot, Roman, Gougé,
Guerrini, Blondet, Chagny, Mme Garnier, M.
Mazars, conseillers, M. Sainte-Rose, avocat
général, Mme Tardi, greffier en chef ;

Sur le rapport de M. Sargos, conseiller, assis-
té de Mme Bilger, auditeur, les observations
de Me Choucroy, de Me Le Prado, de la SCP
Piwnica et Molinié, de la SCP Gatineau, les
conclusions de M. Sainte-Rose, avocat géné-
ral, visant au rejet du pourvoi, auxquelles les
parties, invitées à le faire, n’ont pas souhai-
té répliquer, et après en avoir délibéré
conformément à la loi ;

Sur le deuxième moyen, pris en sa première
branche du pourvoi principal formé par les
époux X., et le deuxième moyen du pourvoi
provoqué, réunis, formé par la Caisse pri-
maire d’assurance maladie de Z. :

Vu les articles 1165 et 1382 du Code civil ;

Attendu qu’un arrêt rendu le 17 décembre
1993 par la Cour d’appel de D. a jugé, de
première part, que M. Y., médecin, et le
Laboratoire de biologie médicale de B., aux
droits duquel est M. A., avaient commis des
fautes contractuelles à l’occasion de
recherches d’anticorps de la rubéole chez
Mme X. alors qu’elle était enceinte, de
deuxième part, que le préjudice de cette
dernière, dont l’enfant avait développé de
graves séquelles consécutives à une atteinte
in utero par la rubéole, devait être réparé
dès lors qu’elle avait décidé de recourir à
une interruption volontaire de Grossesse en
cas d’atteinte rubéolique et que les fautes
commises lui avaient fait croire à tort qu’elle
était immunisée contre cette maladie, de
troisième part, que le préjudice de l’enfant
n’était pas en relation de causalité avec ces
fautes ; que cet arrêt ayant été cassé en sa
seule disposition relative au préjudice de
l’enfant, l’arrêt attaqué de la cour de renvoi
dit que “l’enfant N. X. ne subit pas un préju-
dice indemnisable en relation de causalité
avec les fautes commises” par des motifs
tirés de la circonstance que les séquelles
dont il était atteint avaient pour seule cause
la rubéole transmise par sa mère et non ces
fautes et qu’il ne pouvait se prévaloir de la
décision de ses parents quant à une inter-
ruption de grossesse ;

Attendu, cependant, que dès lors que les
fautes commises par le médecin et le labo-
ratoire dans l’exécution des contrats formés
avec Mme X. avaient empêché celle-ci
d’exercer son choix d’interrompre sa gros-
sesse afin d’éviter la naissance d’un enfant
atteint d’un handicap, ce dernier peut
demander la réparation du préjudice résul-
tant de ce handicap et causé par les fautes
retenues ;

PAR CES MOTIFS, et sans qu’il soit nécessai-
re de statuer sur les autres griefs de l’un et
l’autre des pourvois :

CASSE ET ANNULE, en son entier, l’arrêt
rendu le 5 février 1999, entre les parties, par
la Cour d’appel de C. ; remet, en consé-
quence, la cause et les parties dans l’état où
elles se trouvaient avant ledit arrêt et, pour
être fait droit, les renvoie devant la Cour
d’appel de D., autrement composée que lors
de l’audience du 17 décembre 1993 ;

Condamne la Mutuelle d’assurance du corps
sanitaire français, M. Y., la Mutuelle des
pharmaciens et le Laboratoire de biologie
médicale aux dépens ;

Vu l’article 700 du nouveau Code de procé-
dure civile, rejette la demande de la Caisse
primaire d’assurance maladie de Z. ;

Dit que sur les diligences de M. le procureur
général près la Cour de cassation, le présent
arrêt sera transmis pour être transcrit en
marge ou à la suite de l’arrêt annulé ;

Ainsi fait et jugé par la Cour de cassation,
siégeant en Assemblée plénière, et pronon-
cé par le premier président en son audience
publique du dix-sept novembre deux mille. 
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Rapport de Pierre Sargos
conseiller rapporteur à la Cour de cassation

I. Sur les faits et la procédure

1. 17 avril 1982 : M. Y..., qui est le médecin
de famille des époux X..., constate que la
fille du couple, alors âgée de quatre ans,
présente une éruption cutanée évoquant la
rubéole.

2. 10 mai 1982 : le même praticien constate
que Mme X..., alors âgée de 26 ans, présen-
te à son tour une éruption identique à celle
de sa fille, associée à une fébrilité et à des
adénopathies, qui sont le signe de la rubéo-
le.
Or si la rubéole, maladie infectieuse virale,
est généralement sans conséquences graves
chez l’enfant et chez l’adulte, il en est autre-
ment lorsqu’elle atteint une femme enceinte
non immunisée. Un ouvrage qui fait autorité
en la matière, le Dictionnaire des maladies
infectieuses de Didier Raoult (Edition
Elsevier, 1998) précise ainsi que “lorsque
l’infection maternelle a lieu avant la 11e

semaine d’aménorrhée, le risque d’infection
fœtale est très élevé (environ 90 %)”. Et cette
infection a pour le fœtus des conséquences
d’une exceptionnelle gravité, connues sous
le nom de syndrome de Gregg, à savoir, des
lésions auditives (surdité), oculaires (allant
jusqu’à la cécité), cardiaques et mentales. Ce
risque majeur de naissance d’un enfant
aveugle, sourd-muet et mentalement atteint
a d’ailleurs conduit le ministère français de
la santé à imposer en 1978 le diagnostic
sérologique de la rubéole lors de l’examen
prénuptial des femmes de moins de cin-
quante ans.
Lorsque l’atteinte rubéolique a été constatée
chez Mme X..., elle pensait être enceinte. Le
docteur Y..., conformément aux exigences
des données acquises de la science en la
matière, a prescrit un sérodiagnostic de la
rubéole que sa patiente a fait réaliser par un
laboratoire de biologie médicale (aux droits
duquel est maintenant M. A...).

3. 12 mai 1982 : un premier prélèvement est
fait. Il se révèle négatif.

4. 27 mai 1982 : un second prélèvement est
réalisé par le même laboratoire. Il se révèle
positif avec une présence d’anticorps au
taux de 1/160.
À cette même date, la grossesse de Mme X...
est confirmée.

5. Eu égard à ces résultats contradictoires
des deux prélèvements, le laboratoire a pro-
cédé — comme le prévoit la réglementation
— à une analyse de contrôle d’un échan-
tillon conservé du premier prélèvement du
12 mai.
Le résultat de cette analyse de contrôle —
communiqué au docteur Y... par Mme X... —
fut présenté comme étant positif avec un
taux d’anticorps de 1/160.

6. Or — et ce point ne fait l’objet d’aucune
contestation — les conséquences du fait que
les résultats des deux prélèvements soient
ou non différents sont capitales :
- si le premier prélèvement du 12 mai était
bien négatif et le second du 27 mai positif, il
en résultait que Mme X... présentait une

rubéole en cours avec le risque majeur d’at-
teinte du fœtus.
- si, par contre, les deux prélèvements
étaient positifs, il s’agissait de simples traces
d’une rubéole ancienne insusceptible d’af-
fecter l’enfant à naître.

7. 14 janvier 1983 : Mme X... met au monde
un garçon, prénommé Nicolas, qui a présen-
té la quasi-totalité des manifestations du syn-
drome de Gregg : troubles neurologiques
graves, surdité bilatérale, rétinopathie (œil
droit ne voyant pas et glaucome), et cardio-
pathie, impliquant en permanence l’assistan-
ce d’une tierce personne. Il n’est pas contes-
té que l’état de l’enfant est consécutif à la
rubéole congénitale contractée pendant la
vie intra-utérine.

8. Après avoir obtenu en référé le 13 sep-
tembre 1988 la désignation d’un expert, dont
le rapport a été déposé le 17 juillet 1989,
Mme X... et son mari ont assigné au fond le
docteur Y... et son assureur, la Mutuelle d’as-
surance du corps sanitaire français (MACSF)
ainsi que le Laboratoire de biologie médica-
le, et son assureur, la Mutuelle des pharma-
ciens (MDP).

9. Par jugement du 13 janvier 1992 le
Tribunal de grande instance d’Évry, se fon-
dant sur divers éléments qu’il est inutile de
discuter dès lors qu’ils ne sont plus en ques-
tion devant la Cour de cassation, a retenu
que le docteur Y... et le laboratoire avaient
commis une faute en ce qui concerne l’ana-
lyse de contrôle du premier prélèvement du
12 mai 1982, qui était en réalité négative
alors qu’elle avait été présentée comme
positive.
Cette juridiction a donc déclaré le praticien
et le laboratoire “responsables de l’état de
santé de Nicolas X...” et les a condamnés in
solidum avec leur assureur respectif à payer
une provision de 500 000 francs à valoir sur
son préjudice corporel et 1 851 128 francs à
la CPAM de l’Yonne au titre des prestations
versées. Elle a sursis à statuer jusqu’au résul-
tat d’une expertise en ce qui concerne le
préjudice de Mme X...

10. Le docteur Y... a interjeté appel de ce
jugement en soutenant que le laboratoire
était le seul responsable de l’erreur, tandis
que ce dernier ne contestait pas sa faute, se
bornant à critiquer le seul partage de res-
ponsabilité.
Par son arrêt du 17 décembre 1993 la Cour
d’appel de Paris (1ère chambre, section B) a
retenu que le médecin avait commis une
faute “dans l’exécution de son obligation
contractuelle de moyens” et qu’il devait en
réparer les conséquences dommageables
pour Mme X... dès lors “qu’elle lui avait fait
connaître sa volonté et celle de son mari
d’interrompre la grossesse en cas de rubéo-
le”. L’arrêt a donc confirmé le jugement “en
ce qu’il a déclaré responsable in solidum le
laboratoire de biologie médicale et le doc-
teur Y..., ainsi que leurs assureurs respectifs
des conséquences dommageables causées
par leurs fautes respectives”. Ce chef du dis-
positif de l’arrêt du 17 décembre 1993 est
irrévocablement passé en force de chose
jugée.

Mais la Cour d’appel a réformé pour le sur-
plus et dit “que le préjudice de l’enfant
Nicolas X... n’est pas en relation de causali-
té avec les fautes commises” et que les
sommes versées en exécution du jugement
devraient être remboursées. Au soutien de
ces chefs de sa décision, la Cour d’appel a
énoncé en substance que :
- le fait pour l’enfant de devoir supporter les
conséquences de la rubéole faute pour la
mère d’avoir décidé une interruption de
grossesse ne peut, à lui seul, constituer pour
l’enfant un préjudice réparable ;
- les séquelles dont est atteint Nicolas X...
ont pour seule cause la rubéole que lui a
transmise in utero sa mère (...) cette infec-
tion au caractère irréversible est inhérente à
la personne de l’enfant et ne résulte pas des
fautes commises.

11. Contre cet arrêt, les époux X... ont formé
un premier pourvoi en cassation. Leur pre-
mier moyen (repris par le pourvoi de la
CPAM de l’Yonne) reprochait à la Cour d’ap-
pel d’avoir ainsi exclu tout lien de causalité
entre le préjudice de leur enfant et les fautes
“alors que, dès lors qu’il résulte des consta-
tations de l’arrêt que, alors que les parents
avaient marqué leur volonté en cas de
rubéole de recourir à un avortement, la faute
de diagnostic du médecin et d’analyse du
laboratoire avait faussement induit les
parents dans la croyance que la mère était
immunisée contre la rubéole, il en résultait
qu’il existait un lien de causalité entre les
fautes du médecin et du laboratoire et la
perte d’une chance pour l’enfant d’éviter de
supporter les conséquences de la rubéole
contractée par la mère en début de grosses-
se, si bien que la Cour d’appel n’a pas justi-
fié légalement sa décision au regard de l’ar-
ticle 1147 du Code civil”.
Par arrêt du 26 mars 1996 (Civ. I, Bull. n°
156, p. 109) la première Chambre civile a
accueilli ce moyen et prononcé une cassa-
tion dans les termes suivants :
“Attendu qu’en statuant ainsi (cf. les motifs
résumés au n° 11), alors qu’il était constaté
que les parents avaient marqué leur volonté,
en cas de rubéole, de provoquer une inter-
ruption de grossesse et que les fautes com-
mises les avaient faussement induits dans la
croyance que la mère était immunisée, en
sorte que ces fautes étaient génératrices du
dommage subi par l’enfant du fait de la
rubéole de sa mère, la cour d’appel a violé
le texte susvisé”.
La cassation prononcée est expressément
limitée à la seule question du lien de causa-
lité entre les fautes commises et le préjudice
de l’enfant et au remboursement des provi-
sions allouées par le TGI d’Évry.

12. Statuant comme Cour de renvoi, la Cour
d’Orléans, par arrêt du 5 février 1999 a, dans
son dispositif “dit que l’enfant Nicolas X... ne
subit pas de préjudice indemnisable en rela-
tion de causalité avec les fautes commises
par le laboratoire de biologie médicale et le
docteur Y...” et ordonné le remboursement
des sommes allouées par le TGI d’Évry. Il
s’agit donc d’un arrêt de “rébellion” sur la
motivation duquel on reviendra dans la
seconde partie de ce rapport.
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13. Contre cet arrêt, signifié à partie le 22
février 1999, les époux X... ont formé un
pourvoi en cassation le 14 avril 1999 par le
ministère de Maître Choucroy, qui a déposé
un mémoire ampliatif le 15 juin 1999, signi-
fié aux autres parties le 29 juin.
Le 29 septembre1999 la CPAM de l’Yonne a
déposé un mémoire en défense et formé un
pourvoi incident (Maître Gatineau) en
demandant une somme de 19 000 francs au
titre de l’article 700 du nouveau Code de
procédure civile. Le même jour M. Y... et la
MACSF ont déposé un mémoire en défense
(Maître Le Prado) ; il en a été de même de
la Mutuelle des pharmaciens et de M. A...,
venant aux droits du laboratoire (SCP
Piwnica et Molinié).

II. Sur les moyens des pourvois

14. Comme on l’a indiqué, il y a contre l’ar-
rêt attaqué deux pourvois : le pourvoi prin-
cipal des époux X... et le pourvoi incident
de la CPAM de l’Yonne.
Chacun de ces pourvois comporte trois
moyens. Mais seuls le deuxième moyen du
pourvoi principal, en sa première branche,
et le deuxième moyen du pourvoi incident
concernent la question du préjudice person-
nel de l’enfant handicapé lorsque son handi-
cap a été contracté in utero ou, situation
voisine, est inhérent à son patrimoine géné-
tique. Il s’agit de ce que nous proposons
d’appeler le handicap d’origine endogène.
Or c’est cette unique question qui a été l’ob-
jet de l’arrêt de “rébellion” de la Cour
d’Orléans et qui motive le renvoi devant
l’Assemblée plénière.
Dès lors, dans le souci d’aller immédiate-
ment à l’essentiel, on abordera en premier
lieu cette question, l’examen des autres
griefs étant renvoyé in fine.

II. 1 Sur la question du préjudice de l’enfant
dont le handicap est d’origine endogène

15. Pour estimer ce préjudice non établi la
Cour d’appel d’Orléans, après avoir consta-
té, comme celle de Paris, que Mme X... avait
“clairement manifesté la volonté, en cas d’at-
teinte rubéolique, de procéder à une inter-
ruption volontaire de grossesse” et que les
fautes commises ne lui avaient pas permis
d’y recourir, a énoncé que :
- (...) dès lors que le dommage peut avoir
une autre cause que la faute constatée, cette
faute ne peut être censée constituer la condi-
tion sine qua non de la perte de chance (il
s’agit de la perte de chance d’éviter les
conséquences de la rubéole contractée par
la mère en début de grossesse, mais on
notera que la Cour de cassation dans son
arrêt du 26 mars 1996 ne s’était pas fondée
sur le concept de perte de chance pour pro-
noncer une cassation) ;
- il est constant que les praticiens sont étran-
gers à la transmission à la mère de la rubéo-
le ; ils ne sont intervenus qu’après le début
de la grossesse, de sorte que ne pouvait plus
être évitée la conception de l’enfant ;
- une thérapeutique quelconque pratiquée
en début de grossesse n’aurait pu supprimer,
voire limiter les effets de la rubéole sur le
fœtus ;

- Nicolas, qui n’avait aucune chance de venir
au monde normal ou avec un handicap
moindre, ne pouvait que naître avec les
conséquences douloureuses imputables à la
rubéole à laquelle la faute des praticiens est
étrangère, ou disparaître à la suite d’une
interruption volontaire de grossesse dont la
décision n’appartient qu’à ses parents et qui
ne constitue pas pour lui un droit dont il
puisse se prévaloir ;
- que la seule conséquence en lien avec la
faute des praticiens est la naissance de l’en-
fant ;
- que si un être humain est titulaire de droits
dés sa conception, il n’en possède pas pour
autant celui de naître ou de ne pas naître, de
vivre ou de ne pas vivre ; qu’ainsi sa nais-
sance ou la suppression de sa vie, ne peut
pas être considérée comme une chance ou
comme une malchance dont il peut tirer des
conséquences juridiques ;
- que dès lors, Nicolas X... représenté par
son père, ne peut pas invoquer à l’encontre
des praticiens, comme source de dommage,
le fait d’être né parce que, à raison de leurs
fautes conjuguées, ils n’ont pas donné à ses
parents les éléments d’appréciations suffi-
sants pour leur permettre d’interrompre le
processus vital qui devait aboutir à la nais-
sance.

16. À l’encontre de cette motivation, la pre-
mière branche du deuxième moyen du
pourvoi principal objecte “qu’il résulte des
propres constatations de l’arrêt attaqué que
la mère de l’enfant avait clairement exprimé
sa volonté, en cas d’atteinte rubéolique, de
procéder à une interruption volontaire de
grossesse et que les fautes conjuguées des
praticiens ne lui ont pas permis de recourir
à cette solution ; qu’il s’ensuit que ces fautes
étaient génératrices du dommage subi par
l’enfant du fait de la rubéole de sa mère ;
qu’en écartant le lien de causalité entre les
fautes constatées et le dommage subi par
l’enfant du fait de la rubéole de la mère, l’ar-
rêt attaqué a violé l’article 1147 du Code
civil”.
Et le deuxième moyen du pourvoi incident
de la CPAM de l’Yonne s’exprime ainsi : “Il
résulte des propres énonciations des juges
du fond que Mme X... avait manifesté la
volonté de provoquer une interruption de
grossesse en cas de rubéole ; que les fautes
conjuguées des praticiens ont induit la faus-
se certitude que Mme X... était immunisée
contre la rubéole et qu’elle pouvait pour-
suivre sa grossesse sans aucun risque pour
l’enfant ; qu’en conséquence, ses fautes
étaient génératrices du dommage subi par
l’enfant du fait de la rubéole de la mère ;
qu’en niant tout lien de causalité entre les
fautes constatées et le dommage subi par
l’enfant, l’arrêt a violé l’article 1147 du Code
civil.”
On voit donc que, sous quelques variantes
de forme, les deux griefs sont identiques de
sorte qu’ils doivent faire l’objet d’une discus-
sion commune.

17. Cette discussion est d’une rare difficulté
car, au-delà de la problématique juridique
du lien de causalité entre une faute et un
dommage et des querelles théoriques, sinon
scolastiques, le concernant, se pose la ques-

tion ontologique de l’être humain et la ques-
tion éthique de la dignité et du respect de la
personne humaine. Le droit ne peut l’ignorer
et la Cour de cassation, précurseur en la
matière, ne l’ignore pas puisque, bien avant
les lois bioéthiques de 1994, elle avait affir-
mé dans l’arrêt Teyssier (Req. 28, janvier
1942, D.1942, recueil critique, jurisprudence,
p. 63), la valeur fondamentale du “respect
de la personne humaine”, fondement du
devoir d’information du médecin.

18. C’est en effet, comme on le verra, essen-
tiellement sur le principe du respect de la
personne humaine que se focalisent les
controverses sur le droit pour l’enfant de
demander la réparation d’un handicap dont
l’origine remonte à la vie intra-utérine et qui,
pour être évité, suppose le recours à une
interruption volontaire de grossesse.
L’alternative est alors redoutable dans sa
sécheresse : ne pas vivre, ou vivre avec un
handicap majeur. Mais reconnaître un préju-
dice propre à l’enfant, n’est-ce pas implicite-
ment admettre que la vie d’un handicapé ne
vaut pas la vie “normale” puisqu’il faut l’in-
demniser et admettre aussi que la non-vie
est préférable à la vie handicapée ? On verra
par la suite que cette inquiétude a été expri-
mée sous des formes diverses tant en France
qu’à l’étranger.

19. Mais une réflexion en profondeur doit
partir du début. Or ce début se trouve mani-
festement, car tout en procède, dans la loi n°
75-17 du 17 janvier 1975 relative à l’inter-
ruption volontaire de grossesse (II.1.1) ; puis
nous aborderons la question de la responsa-
bilité et du préjudice en matière d’IVG
(II.1.2), en insistant sur la problématique du
lien de causalité (II.1.3), et, enfin, nous trai-
terons du principe du respect de la person-
ne humaine au regard de la réparation du
préjudice de l’enfant. (II.1.4). Il va de soi
que l’ensemble de l’étude sera en perma-
nence éclairée non seulement par les déci-
sions judiciaires, mais également par celles
du juge constitutionnel et administratif, car
en cette matière on ne saurait avoir un esprit
de chapelle. Les hasards de l’histoire qui ont
conduit aux répartitions de compétences
que l’on connaît ne doivent pas empêcher
les juges de tous les ordres de s’efforcer
d’unifier leurs approches dans l’intérêt supé-
rieur des personnes. Enfin, on évoquera
aussi la façon dont des juridictions de pays
étrangers ont abordé cette difficulté.

II.1.1. La législation sur l’interruption volon-
taire de grossesse

20. On ne reviendra pas, bien entendu, sur
l’adoption difficile, et pour beaucoup déchi-
rante, de cette loi qui a marqué une évolu-
tion majeure de nos mœurs et de nos
concepts de la personne humaine. Pourtant
les cicatrices ne sont pas encore totalement
refermées, comme en témoigne, par
exemple, le rapport du professeur Israël
Nisand du 19 mars 1999 sur les difficultés
d’application de l’interruption volontaire de
grossesse (cf. pour un résumé la RDSS de
juillet/septembre 1999, p. 499).
Cette loi, après avoir, dans son article pre-
mier, affirmé que “la loi garantit le respect
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de tout être humain dès le commencement
de la vie. Il ne saurait être porté atteinte à ce
principe qu’en cas de nécessité et selon les
conditions définies par la présente loi”, pré-
voit deux cas d’interruption volontaire de
grossesse :
- a) l’interruption volontaire de la grossesse
pratiquée avant la fin de la dixième semaine
(art. L 162-1 à L 162-11 du Code de santé
publique).
La femme enceinte que son état place dans
une situation de détresse peut demander à
son médecin l’interruption de sa grossesse
(art. L 161-1). Elle doit observer une certaine
procédure consistant en une première
consultation médicale (art. L 162-3), puis
une consultation d’ordre social (art. L 162-4),
enfin, une semaine après la première
consultation, elle doit confirmer par écrit sa
demande d’IVG (art. L 162-5).
- b) l’interruption volontaire de la grossesse
pratiquée pour des motifs thérapeutiques
(art. L162-12 et L 162-13 du CSP).
Elle peut être pratiquée à toute époque si
deux médecins attestent, après examen et
discussion, que la poursuite de la grossesse
met en péril grave la santé de la femme ou
qu’il existe une forte probabilité que l’enfant
à naître soit atteint d’une affection d’une par-
ticulière gravité reconnue comme incurable
au moment du diagnostic.

21. Il ressort de renseignements communi-
qués par la direction de la recherche, des
études, de l’évaluation et des statistiques du
ministère de l’Emploi et de la Solidarité que
les IVG de la première catégorie représen-
tent une écrasante majorité par rapport aux
IVG de nature thérapeutique. Sur un nombre
total d’IVG qui, entre 1995 et 1998, oscille
entre 193 987 et 212 103, le nombre d’IVG
décidées pour des raisons thérapeutiques
est, respectivement, de 2 212 et 3 026, soit
1,1 % et 1,4 %.
Dans le cas de Mme X... sa demande d’IVG
aurait relevé de la première catégorie
puisque, compte tenu des dates, si l’erreur
n’avait pas été commise elle aurait été dans
le délai de 10 semaines pour faire procéder
à une interruption de sa grossesse. Cet élé-
ment n’a d’ailleurs fait l’objet d’aucune
contestation devant les juges du fond qui
tous ont reconnu que la possibilité d’une
IVG lui était ouverte. Et, à supposer même
qu’elle ait dépassé ce délai de 10 semaines,
elle aurait obtenu l’accord de deux médecins
pour une IVG thérapeutique compte tenu de
l’exceptionnelle fréquence et gravité du
risque (cf. supra n° 2) et du fait qu’il n’exis-
te aucun moyen curatif des conséquences de
l’atteinte d’un fœtus par la rubéole.

22. Il nous paraît utile d’ajouter quelques
observations sur cette législation et les
contestations dont elle a fait l’objet devant le
juge constitutionnel et le juge administratif
car les solutions données sont de nature à
avoir une incidence sur les appréciations de
l’Assemblée plénière dans le présent pour-
voi.
Un certain nombre de parlementaires ont
saisi le Conseil constitutionnel en faisant
valoir que cette loi aurait été contraire à des
engagements internationaux de la France et
à des droits de l’homme.

Le Conseil constitutionnel s’est prononcé le
15 janvier 1975 (décision n° DC 74-54, qui a
fait l’objet de nombreux commentaires tels
ceux de MM. Bey, Eissen, Favoreu et Philip,
Franck, Hamon, Rideau, Rivero, Robert,
Jacques, Roujou de Boubee, Ruzic, Schwart,
Zengerg). S’agissant des traités, le Conseil
s’est déclaré incompétent. S’agissant des
droits de l’homme, il a écarté les griefs en
énonçant, en substance, d’une part, que la
liberté des personnes appelées à recourir ou
à participer à une IVG était respectée,
d’autre part, que cette loi n’admettait qu’il
soit porté atteinte au principe du respect de
tout humain dès le commencement de la vie,
rappelé dans son article 1er, qu’en cas de
nécessité et selon les conditions et limita-
tions qu’elle définit.
On attirera en particulier l’attention sur le
concept de liberté de la personne qui
recourt à l’IVG, c’est-à-dire la femme elle-
même, comme le constatait par exemple
M.Bey au JCP 1975, II, 18030, tout en regret-
tant qu’il ne soit tenu compte ni de la col-
lectivité, ni du père.

23. Or ce père est intervenu à l’occasion
d’un important arrêt d’assemblée du Conseil
d’État, l’arrêt Lahache rendu aux conclusions
particulièrement éclairantes de M. Genevois
(CE 31, octobre 1980, rec. p. 403 ; D 1981,
p. 38, concl. Genevois ; JCP 1982, II, 19732,
note f. Dekeuver-Defossez).
Un mari, dont l’épouse avait fait interrompre
sa grossesse dans un hôpital public, soute-
nait que cet établissement de santé avait
commis une faute car, selon lui, sa femme
ne se trouvait pas dans un état de détresse
légitimant le recours à une IVG. Le mari sou-
tenait donc la thèse, défendue par certains,
suivant laquelle il devait y avoir un contrôle
de l’état de détresse invoqué par la mère. M
Genevois, s’appuyant notamment sur une
analyse rigoureuse des textes et des travaux
préparatoires, a défendu fermement l’idée
suivant laquelle “l’état de détresse mention-
né dans la loi de 1975 est donc une notion
purement subjective que la femme apprécie
souverainement, sauf s’il s’agit d’une femme
mineure non mariée. Les consultations orga-
nisées par la loi, qu’il s’agisse de celle d’un
médecin, exigée par l’article L 162-3 ou de
celle d’un organisme à vocation sociale, qui
est prévue par l’article L 162-4, sont desti-
nées à éclairer la femme sur la portée de son
choix mais non à substituer sa décision à
celle d’un tiers”. Et dans son arrêt le Conseil
d’État a clairement décidé qu’il n’appartenait
qu’à la femme majeure “d’apprécier elle-
même si sa situation justifie l’interruption de
la grossesse”.
En décider autrement aurait d’ailleurs vidé la
loi d’une grande partie de sa portée et fait
des consultations une véritable inquisition
humiliante et traumatisante pour la femme.
Celle-ci n’est même pas tenue de révéler les
mobiles de sa décision de recourir à une
IVG au médecin ou au service social, et ces
derniers n’ont aucun droit de l’interroger sur
ces mobiles ; ils ne peuvent que prendre
acte de l’état de détresse discrétionnairement
affirmé par la femme et lui donner les infor-
mations — concernant en particulier les
risques de l’intervention et les aides dont
elle peut bénéficier pendant sa grossesse et

après la naissance de l’enfant si elle décide
de le garder — énumérées par les articles L
162-3 et L 162-4. Mais la conscience des
médecins est évidemment préservée puis-
qu’ils ont la liberté, elle aussi discrétionnai-
re, de refuser de pratiquer une IVG (art. L
162-8).

24. Pourtant, malgré ces deux décisions qui
situaient clairement l’IVG sur le terrain de la
seule responsabilité de la femme et sur son
appréciation totalement libre et discrétion-
naire d’y recourir (bien entendu dans les
conditions légales) des controverses se sont
poursuivies — et se poursuivent encore —
sur le point de savoir s’il existait réellement
“un droit à l’avortement” pouvant s’opposer
à un “droit à la vie”. Et, au nom de ce der-
nier droit, il a été soutenu qu’il était légitime
de faire entrave à une IVG, ce que la
Chambre criminelle de la Cour de cassation
a écarté par son arrêt du 31 janvier 1996
(Crim., Bull. n° 57, p. 147) en relevant que
“l’état de nécessité, au sens de l’article 122-7
du Code pénal, ne saurait être invoqué pour
justifier le délit d’entrave à l’interruption
volontaire de grossesse, dès lors que celle-ci
est autorisée, sous certaines conditions, par
la loi du 17 janvier 1975”.
La Chambre sociale de la Cour de cassation
a même été saisie d’une affaire dans laquel-
le une assurée sociale demandait à l’URSSAF
de lui rembourser une fraction des cotisa-
tions de Sécurité sociale en faisant valoir
qu’elle avait été affectée à des dépenses en
relation avec l’interruption volontaire de
grossesse. Le Tribunal des affaires de
Sécurité sociale l’ayant déboutée de sa
demande, elle a formé un pourvoi qui a été
rejeté au motif que “l’article 9 de la
Convention européenne des Droits de
l’homme et des libertés fondamentales
garantissant à toute personne le droit à la
liberté de pensée, de conscience et de reli-
gion ne confère pas le droit d’invoquer ses
convictions pour s’opposer à l’affectation,
quelle qu’elle soit, des cotisations sociales
conformément à la législation en vigueur”
(Cass. ch. Soc., 9 décembre 1993, Bull. n°
309, p. 210). Cette formule de la Chambre
sociale n’est d’ailleurs pas sans rappeler l’ob-
servation de M Genevois qui, dans ses
conclusions précitées, après avoir émit une
réserve personnelle quant au fait que la
reconnaissance de l’IVG comporterait uni-
quement des aspects positifs, souligne qu’il
ne se sentait pas “autorisé à faire prévaloir
une éthique personnelle sur la volonté clai-
rement manifesté par le parlement de la
République”. D’aucuns auraient gagné à
s’inspirer de cette réflexion de dignité.
Plus récemment encore des associations ont
contesté devant le Conseil d’État la légalité
d’arrêtés relatifs, notamment, à la détection
du risque de trisomie 21 fœtale en soutenant
que de tels examens portaient atteinte au
droit à la vie de l’enfant. Par deux arrêts des
7 mai 1999 (Req. 192902) et 10 juin 1999
(Req. 186479), le Conseil d’État a rejeté des
recours en relevant en particulier l’inopéran-
ce des griefs au regard de l’article 16-1 du
Code civil.

25. On citera enfin, toujours au regard de
ces combats incessants contre la loi de 1975
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au nom de l’affirmation d’un “droit à la vie”
censé légitimer toutes les formes d’opposi-
tion, la chronique de Mme Jacqueline
Rubellin-Devichi “Le droit et l’interruption
de grossesse” parue au numéro 69 du 7 juin
1996 des Petites affiches où, après avoir fait
notamment référence à des décisions de la
Cour de justice des communautés euro-
péennes (4.X.91 RDSS 1992, p. 49, note
Dubouis) et de la Cour européenne des
Droits de l’homme (29.X.92 RDSS 1993, p.
37, note Dubouis), elle souligne que “la
question de la légitimité de l’IVG ne saurait
se poser en termes de droits, droit de l’en-
fant à la vie, droit de la femme à l’avorte-
ment. Il y a une liberté, celle de la femme
dont il convient seulement de se demander
si, et dans quelle mesure, cette liberté est
limitée par le respect que les lois du 17 jan-
vier 1975 et du 29 juillet 1994 (alinéa 1 de
l’article 16 du Code civil) garantissent à tout
être humain dès le commencement de la
vie” (on rappellera que l’article 16 du Code
civil dispose que “la loi assure le respect de
la personne, interdit toute atteinte à la digni-
té de celle-ci et garantit le respect de l’être
humain dès le commencement de sa vie”).
On peut en définitive estimer que le recours
à l’interruption volontaire de grossesse, qu’il
s’agisse, pendant les dix premières
semaines, d’une IVG sans autre condition
que l’affirmation par la femme de son état de
détresse, ou, après la dixième semaine,
d’une IVG soumise au contrôle médical de la
mise en péril grave de sa santé ou d’une
forte probabilité que l’enfant à naître soit
atteint d’une affection incurable d’une parti-
culière gravité, s’analyse comme une moda-
lité de la liberté inaliénable, discrétionnaire
et strictement personnelle de la femme de
décider ou non d’interrompre sa grossesse.
Nul ne peut se substituer à elle dans ce
choix, ni le lui imposer, ce qui signifie que
relève d’une pure ineptie juridique l’opinion
suivant laquelle un enfant né affecté d’un
handicap pourrait mettre en cause la res-
ponsabilité de sa mère pour n’avoir pas eu
recours à un avortement. Il ne peut être
sérieusement soutenu en droit français que
la logique de l’action en wrongful life
conduirait à transformer la faculté d’avorte-
ment reconnue à la mère en obligation.
Retenir une responsabilité reviendrait en
effet à dire, en violation de la loi du 17 jan-
vier 1975, qu’un avortement pourrait être
imposé à la mère contre son gré.
Ainsi, à supposer que dans la présente affai-
re Mme X... ait été exactement informée de
son absence d’immunité contre la rubéole et
du risque pour le fœtus, et qu’elle ait néan-
moins décidé de ne pas recourir à une IVG,
son enfant n’aurait strictement aucun droit
de rechercher la responsabilité de sa mère.
Quant à la mise en cause de la responsabili-
té du père, elle est également impossible
puisque tout repose sur la seule liberté dis-
crétionnaire de la femme. Cette liberté est
bien entendu encadrée par la loi, mais c’est
là un trait commun à toutes les libertés. Et,
s’agissant d’une liberté, dès lors qu’il y est
porté atteinte, se pose la question de la res-
ponsabilité administrative, civile, ou pénale,
de celui qui y porte atteinte.

II.1.2. La responsabilité et le préjudice en
matière d’IVG

On examinera successivement la jurispru-
dence avant les deux arrêts de la première
Chambre civile du 26 mars 1996, puis ces
deux arrêts et enfin l’arrêt du Conseil d’État
du 14 février 1997.

a) bilan jurisprudentiel avant les deux arrêts
de la première Chambre civile du 26 mars
1996.

26. Cette responsabilité a été très rapidement
recherchée devant le juge administratif à
l’occasion de l’arrêt d’assemblée du Conseil
d’État “Melle R...” du 2 juillet 1982 (rec. p.
266 aux conclusions de M. Michel Pinault
publiées à la RDSS 1983, p. 95, avec une
note de F. Moderne à la GP du 14 avril
1983).
Les faits étaient simples : une jeune femme
avait subi dans un hôpital public une IVG de
la première catégorie, c’est-à-dire pour motif
non thérapeutique. Mais il s’est avéré que
cette intervention n’avait pas réussi car la
grossesse de Melle R... s’était poursuivie et
elle avait mis au monde un enfant normale-
ment constitué.
Elle a engagé une action devant le juge
administratif en soutenant que l’échec de
l’IVG, imputable selon elle à l’hôpital, lui
avait causé un préjudice du fait de l’obliga-
tion où elle s’était trouvé de mener à terme
une grossesse qu’elle avait souhaité inter-
rompre et d’élever son enfant.
Le Conseil d’État n’a même pas examiné si la
responsabilité de l’établissement de santé
pouvait être engagée et sur quel terrain
(faute ? risque ?). Il s’est situé d’emblée sur
le terrain du préjudice. Il a jugé “que la nais-
sance d’un enfant, même si elle survient
après une intervention pratiquée sans suc-
cès, en vue de l’interruption de grossesse
demandée dans les conditions requises aux
articles L 162-1 à L162-6 du CSP par une
femme enceinte, n’est pas génératrice d’un
préjudice de nature à ouvrir à la mère un
droit à réparation par l’établissement hospi-
talier où cette intervention a eu lieu, à moins
qu’existent, en cas d’échec de celle-ci, des
circonstances ou une situation particulière
susceptibles d’être invoquées par l’intéres-
sée.” Le Conseil d’État est d’ailleurs allé plus
loin que son commissaire du gouvernement
puisque, si celui-ci soutenait fermement qu’à
elle seule la naissance d’un enfant non dési-
ré ne pouvait constituer un préjudice, il esti-
mait que dans le cas d’espèce de Melle R...
il existait une situation particulière (mère
célibataire aux revenus très modestes) justi-
fiant l’attribution de dommages intérêts. On
s’est donc interrogé sur le sens de la formu-
lation du Conseil d’État relative à des “cir-
constances ou situation particulière” permet-
tant une indemnisation et d’aucuns ont
pensé à la naissance d’un enfant handicapé.

27. L’arrêt du Conseil d’État “Mme K...” du 27
septembre 1989 (rec. 176 ; GP 1990.2.421
concl. M. Fornaciarri) est parfois présenté
comme confirmant cette interprétation. Mais
cette opinion est erronée. En effet, comme le
constate l’arrêt lui-même, c’est l’intervention
tendant à l’IVG qui avait causé un traumatis-

me au fœtus et était à l’origine de la malfor-
mation de l’enfant. On était donc sur le ter-
rain classique du dommage subi par un
enfant du fait même d’un acte médical (l’IVG
étant comme on le sait un acte médical) et
non sur celui du dommage inhérent au seul
échec de l’IVG sans que le fœtus ait été trau-
matisé par la tentative d’IVG.

28. La Cour de cassation a pris pour la pre-
mière fois position sur la question par l’arrêt
de sa première Chambre civile du 25 juin
1991 (Bull. n° 213, p. 139., D 1991 Jur. P 566,
note Philippe le Tourneau). Les faits étaient
pratiquement identiques à ceux de l’arrêt
“Melle R...” du 2 juillet 1982 : échec d’une
IVG demandée par une jeune fille de 22 ans
mère célibataire, et elle même orpheline de
mère et née de père inconnu, et naissance
d’un enfant normalement constitué. La jeune
fille demande réparation. La Cour de cassa-
tion a approuvé la cour d’appel de l’avoir
déboutée car “l’existence de l’enfant qu’elle
a conçue ne peut, à elle seule, constituer
pour sa mère un préjudice juridiquement
réparable, même si la naissance est survenue
après une intervention pratiquée sans succès
en vue de l’interruption de la grossesse (...)
qu’en l’absence d’un dommage particulier
qui, ajouté aux charges normales de la
maternité, aurait été de nature à permettre à
la mère de réclamer une indemnité, la Cour
d’appel a légalement justifié sa décision” (la
Cour de cassation condamne cependant par
un attendu un motif révoltant de la Cour
d’appel qui, pour rejeter l’action de la mère,
s’était fondée sur la possibilité qu’elle avait
d’abandonner son enfant à la naissance).

29. Il y avait donc convergence du Conseil
d’État et de la Cour de cassation pour
condamner par principe toute possibilité de
réparation d’une naissance non désirée, en
l’absence d’un dommage particulier s’ajou-
tant aux obligations afférentes à l’entretien et
à l’éducation d’un enfant. Et cette conver-
gence s’étendait même au plan international
puisque des juridictions de plusieurs autres
pays ont statué dans le même sens.
Si on relie cette position jurisprudentielle
des deux ordres à l’analyse de l’IVG comme
constituant une modalité de la liberté inalié-
nable et strictement personnelle de la femme
d’avoir ou non un enfant (cf. n° 25), on
aboutit à l’idée que celui qui porte atteinte à
cette liberté n’encourt aucune responsabilité.
Il faut qu’à cette atteinte, s’ajoute la naissan-
ce d’un enfant handicapé, ce qui a été
confirmé par un arrêt du 16 juillet 1991 (Civ.
I, Bull. n° 248, p. 162) d’autant plus topique
qu’il concerne, comme dans le présent pour-
voi, une rubéole. Lors de l’examen médical
prénuptial, un médecin avait omis de pres-
crire à la femme l’examen sérologique de la
rubéole, pourtant obligatoire comme on l’a
indiqué au n° 2. Puis, lorsqu’elle fût encein-
te, un autre médecin généraliste, malgré des
symptômes de rubéole de la mère, s’abstint
de prescrire un test de recherche, tandis
qu’un gynécologue ne prescrivait pas un
deuxième examen nonobstant les résultats
d’un premier faisant état d’anticorps. Un
enfant naquit atteint de graves séquelles
contractées par le fœtus in utero du fait de
la rubéole de la mère.
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La Cour d’appel avait condamné le médecin
qui n’avait pas prescrit la sérologie de la
rubéole lors de l’examen prénuptial en esti-
mant qu’il avait fait perdre à l’enfant la chan-
ce d’éviter de supporter les conséquences de
la rubéole contractée par sa mère en début
de grossesse. Le pourvoi formé sur ce point
a été rejeté, de façon tout à fait classique
d’ailleurs, car dès lors que la réalisation d’un
examen médical était de nature à empêcher
la réalisation d’un dommage, son absence
génère un préjudice consistant dans la perte
de chance d’éviter ledit dommage. Un arrêt
n° 234 D de la première Chambre civile du
3 février 1993 — pourvoi n°Y9112391 —
avait ainsi retenu qu’un médecin, qui avait
commis des fautes à l’occasion d’examens
tendant à détecter une toxoplasmose, dont
les conséquences sur le fœtus pouvaient être
soignée in utero avec une probabilité de
succès évaluée à 97 %, avait fait perdre à
l’enfant la chance de naître indemne des
conséquences de cette toxoplasmose.
Mais, s’agissant des deux autres médecins, la
Cour d’appel avait écarté leur responsabilité
au motif qu’ils n’avaient aucun moyen de
prévenir les malformations dues à une
rubéole congénitale. Ce chef de l’arrêt a été
cassé dés lors “qu’en ne procédant pas aux
examens qui leur auraient permis d’informer
les époux des risques que présentait l’état de
grossesse de l’épouse, les médecins
n’avaient pas rempli l’obligation de rensei-
gnement dont ils étaient tenus à l’égard de
leur patiente et qui aurait permis à celle-ci
de prendre une décision éclairée quant à la
possibilité de recourir à une interruption de
grossesse thérapeutique.”
Cet arrêt admet donc nettement que la perte
de la possibilité pour la mère de recourir à
une IVG est de nature à engager la respon-
sabilité du médecin dès lors que l’enfant est
né handicapé. Et là encore on rejoint la posi-
tion de plusieurs juridictions étrangères
admettant que la mère qui a été privée de la
possibilité de recourir à une IVG justifie d’un
préjudice indemnisable lorsque l’enfant
venu au monde se révèle handicapé. On
citera ainsi un arrêt de la Cour de cassation
fédérale d’Allemagne du 16 novembre 1993,
ou encore les décisions de plusieurs juridic-
tions des USA admettant l’action en wrong-
ful birth, c’est-à-dire l’action engagée par les
parents d’un enfant né avec des troubles
physiques ou mentaux lorsqu’une faute du
médecin les a privés de la possibilité d’exer-
cer en toute connaissance de cause leur
choix quant à la poursuite ou l’interruption
d’une grossesse. Pour une étude comparati-
ve récente, on renverra à celle publiée par le
professeur Basil Markesinis, de l’université
d’Oxford, dans l’ouvrage édité par
Clarendon press à Oxford et paru en 1998
The law of obligations. Essays in celebration
of John Fleming, sous le titre “Reading
through a foreign judgment”, pp. 261 à 279),
ou encore aux études du professeur Vernon
Valentine Palmer, professeur à l’université de
Tulane (USA).

b) les deux arrêts du 26 mars 1996 (Civ. I,
Bull. 155 et 156).

30. Le même jour la première Chambre a
rendu deux arrêts qui, pour la première fois,

soulevaient la question de fautes ayant
empêché une mère soit de recourir à une
IVG, soit de s’abstenir de procréer, et des
préjudices pouvant en découler pour l’en-
fant lui-même. Il s’agit de ce que la doctrine
anglo-saxonne appelle l’action en wrongful
life. On ne reviendra pas sur l’arrêt publié
sous le numéro 156 puisque, comme on l’a
vu, il s’agit de l’affaire X... elle-même.
Mais la première affaire, n° 155, mérite
qu’on l’expose brièvement car elle soulève
un problème voisin. Il s’agissait d’un conseil
génétique favorable donné au porteur d’une
anomalie héréditaire, ce conseil s’étant avéré
erroné en ce sens que l’enfant né était por-
teur du handicap de son père. La Cour d’ap-
pel, ayant estimé que ce conseil génétique
procédait d’une faute, a condamné le méde-
cin à réparer à la fois le préjudice personnel
des parents et celui de l’enfant. La Cour de
cassation a rejeté le pourvoi formé, tant en
ce qui concerne le préjudice des parents que
celui de l’enfant. S’agissant de ce dernier,
l’attendu de rejet est ainsi rédigé : “Mais
attendu que les juges du fond ont pu consi-
dérer que la faute commise par le praticien
en donnant un conseil qui n’avertissait pas
les époux Y… d’un risque de réapparition
dans leur descendance des troubles dont
M.Y… était atteint était en relation directe
avec la conception d’un enfant atteint d’une
maladie héréditaire ; que dès lors leur déci-
sion condamnant M X... à réparer les consé-
quences dommageables définitives des
troubles de l’enfant est légalement justifié.”
La seule différence avec la présente affaire
est que l’alternative n’est pas vie handicapée
ou IVG, mais vie handicapée ou non
conception.

c) l’arrêt du Conseil d’État du 14 février 1997.

31. Cet arrêt (rec. 44) a introduit une diver-
gence entre la Cour de cassation et le
Conseil d’État en ce qui concerne le préjudi-
ce de l’enfant.
Les faits, tels qu’ils ressortent à la fois de l’ar-
rêt et des conclusions du commissaire du
gouvernement, Mme Valérie Pecresse,
publiées à la fois au recueil et à la RFDA de
1997, p. 374, suivie d’une note de M
Mathieu, sont les suivants.
Une femme enceinte de 42 ans avait, comp-
te tenu du risque à cet âge de mettre au
monde un enfant affecté de trisomie 21
(“mongolisme”), subi dans un hôpital public
un examen prénatal par amniocentèse, dont
la fiabilité est de près de 100 % lorsqu’il est
réalisé dans les règles de l’art. Cet examen a
pour but de permettre à la mère de décider
d’une IVG et certains médecins refusent d’y
procéder, eu égard aux risques inhérents à
l’amniocentèse qui peut provoquer un avor-
tement spontané, lorsque la mère décide a
priori qu’elle n’aura pas recours à une IVG
même en cas de test positif. En l’espèce le
résultat de cet examen avait été présenté à la
mère comme ne révélant pas d’anomalie
chromosomique, mais l’enfant né par la suite
était cependant affecté d’une trisomie 21.
La faute du centre hospitalier a été retenue
et la Cour administrative d’appel de Lyon,
par un arrêt du 21 novembre 1991, l’avait
condamné à réparer à la fois le préjudice des
parents et celui de l’enfant.

La position de cette Cour administrative
d’appel était donc identique à celle que la
Cour de cassation a adoptée par ses deux
arrêts du 26 mars 1996, à savoir que le pré-
judice propre de l’enfant pouvait être indem-
nisé et pas seulement celui de la mère et du
père.

32. Le Conseil d’État a admis le préjudice des
parents et, outre l’allocation d’une somme
de 100 000 francs à chacun d’eux au titre de
leur préjudice moral, des troubles dans leurs
conditions d’existence et de certains élé-
ments des préjudices matériels, il a condam-
né le centre hospitalier à leur verser pendant
toute la durée de la vie de l’enfant une rente
mensuelle de 5000 francs au titre des
charges particulières, notamment en matière
de soins et d’éducation spécialisée qui
découleront pour les parents de l’infirmité
de leur enfant.
Par contre il a annulé l’arrêt en ce qui
concerne le préjudice propre de l’enfant
dans les termes suivants qu’il nous paraît
nécessaire de citer intégralement :
“Considérant qu’en décidant qu’il existait un
lien de causalité directe entre la faute com-
mise par le Centre hospitalier régional de
Nice à l’occasion de l’amniocentèse et le
préjudice résultant pour le jeune Mathieu de
la trisomie dont il est atteint, alors qu’il n’est
pas établi par les pièces du dossier soumis
aux juges du fond que l’infirmité dont
souffre l’enfant et qui est inhérente à son
patrimoine génétique, aurait été consécutive
à cette amniocentèse, la Cour administrative
d’appel de Lyon a entaché sa décision d’une
erreur de droit.”

II.1.3. La problématique du lien de causalité

33. Il ressort ainsi clairement du motif préci-
té que le Conseil d’État s’est placé sur le ter-
rain du lien de causalité entre la faute du
Centre hospitalier et la trisomie 21 affectant
l’enfant. Par contre la Cour de cassation
retient un lien de causalité dans ses deux
arrêts du 26 mars 1996 à propos de la rubéo-
le et d’une affection génétique. La première
discussion doit donc se faire sur ce terrain.

34. On connaît évidemment les diverses
catégories élaborées par la doctrine sur le
lien de causalité entre une faute et un préju-
dice :
- équivalence des conditions : tout fait, fût-il
éloigné, sans lequel le dommage ne se serait
pas produit est réputé causal ;
- proximité des causes : seule la dernière
cause est retenue, mais il y a des nuances de
doctrine avec les concepts de causalité effi-
ciente, directe, immédiate ;
- causalité adéquate : seule la cause prépon-
dérante, c’est-à-dire celle qui comporte la
possibilité objective du dommage réalisé, est
retenue.
La jurisprudence, aussi bien administrative
que judiciaire civile, n’utilise pas cette termi-
nologie, tout en se rattachant plutôt au
concept de causalité adéquate, encore appe-
lé dans la doctrine administrative théorie des
“conséquences normales”.

35. Mais on peut douter que le recours à
l’une ou l’autre de ces théories soit pertinent.
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Si la matière n’était aussi douloureuse, on
serait même tenté de reprendre la formule
de Patrice Jourdain, qui, dans son commen-
taire à la RTD Civ. de 1996, p. 623, des deux
arrêts du 26 mars 1996, observe que la
constatation suivant laquelle les séquelles
subies par l’enfant ont pour cause la rubéo-
le est une “lapalissade sans portée”. De
même, relever que la trisomie n’est pas
imputable à l’erreur commise dans la réali-
sation de l’amniocentèse ou que le conseil
génétique erroné n’est pas la cause de l’af-
fection génétique, participe du constat d’une
évidence biologique confinant au truisme.
Le doyen Nerson a certes mis en lumière ce
qu’il appelle un “mouvement de biologisa-
tion du droit” (Les progrès scientifiques et
l’évolution du droit familial, Études offertes
à G.Ripert, T. 1 Paris, p. 403 ; “L’influence de
la biologie et de la médecine moderne sur le
droit civil”, RTD Civ. 1970, p. 661). Pour
autant il ne faut pas oublier ce qui est réel-
lement en question dans ce type d’affaires
et, au-delà de la biologie, songer à ce qui
relève de notre compétence, c’est-à-dire le
droit.

36. Or ce qui est en question — et là enco-
re Patrice Jourdain l’a exactement souligné
aussi bien dans son commentaire précité
que dans le Traité de droit civil, “les condi-
tions de la responsabilité” rédigé avec Mme
Geneviève Viney (LGDJ, édition de juin
1998, n° 249-3) — c’est de savoir si sans les
fautes commises les dommages auraient pu
être évités. On rejoint d’ailleurs là un adage
ayant valeur de norme constante du droit de
la responsabilité, à savoir que “qui peut et
n’empesche pêche” (Antoine Loisel,
Institutes coutumières, 1607). Dans le drame
du sang contaminé, l’origine biologique du
virus contaminant se trouvait chez les don-
neurs, pourtant il ne viendrait à l’idée de
personne de soutenir que ceux qui pou-
vaient empêcher la distribution du sang vicié
avaient bien une responsabilité dans la
contamination des receveurs. Il faut dès lors
centrer la réflexion sur la nature et le conte-
nu des obligations pesant sur le médecin et
le laboratoire dans le présent pourvoi.

37. Depuis l’arrêt Mercier du 20 mai 1936 (D
1936, pp. 88 à 96, note Etienne Picard, rap-
port Josserand et conclusions Matter), la
relation d’un médecin libéral avec son
patient est analysée comme une relation
contractuelle qui met à la charge du prati-
cien l’obligation de donner des soins
consciencieux, attentifs et conformes aux
données acquises de la science. Et, après cet
arrêt majeur, plusieurs dizaines d’autres
arrêts de la Cour de cassation ont méthodi-
quement construit le contenu même de ce
contrat médical, c’est-à-dire les obligations
qu’il impose au médecin et la responsabilité
en découlant en cas d’inexécution. L’arrêt Le
Bail, rendu le 15 juin 1937 par la Chambre
des requêtes de la Cour de cassation (GP,
1937, 2è sem., p. 411) est d’ailleurs particu-
lièrement éclairant puisque, après avoir
repris les termes de l’arrêt Mercier, il précise
que “la violation ou l’exécution défectueuse
par le médecin de son obligation contrac-
tuelle est sanctionnée par une responsabilité
de même nature”.

Et, vis-à-vis des autres professionnels de la
médecine — tels les cliniques ou les labora-
toires — la relation est également contrac-
tuelle et repose sur l’exigence de soins ou
de prestations consciencieux et attentifs
(arrêt “clinique sainte Croix” rendu par la
Chambre civile de la Cour de cassation le 6
mars 1945 (D.1945, p 217).
L’originalité et la richesse du droit de la res-
ponsabilité contractuelle est justement dans
cette particularité qu’elle a de constituer “le
prolongement de l’obligation préexistante
qui est issue du contrat”, suivant l’expression
de Jean-Luc Aubert, Yvonne Flour et Éric
Savaux dans leur récent ouvrage (Armand
Colin, juin1999) Les Obligations, 3, “Le rap-
port d’obligation”, n° 172.
Et le mythique Traité pratique de droit civil
français de Planiol et Ripert, tome VI, “Les
obligations” par Paul Esmein, édition de
1952, n° 376 et suivants, exprimait déjà une
idée du même ordre : la responsabilité
contractuelle c’est le manquement à des
obligations résultant du contrat, manque-
ment qui peut être sanctionné soit sur un
terrain purement objectif si l’obligation est
de résultat - ou déterminée -, sauf force
majeure, soit sur le terrain de la faute si
l’obligation, comme en matière médicale, est
de moyens.
Comme l’observe Jacques Ghestin dans son
Traité de droit civil, “Les obligations. Le
Contrat Formation”, LGDJ, 2è édition, n° 162
à 164, on rejoint l’idée chère à Hans Kelsen
de cette essence du contrat qui est la parti-
cipation même des assujettis à la règle qu’il
crée, étant précisé que dans cette création
de la norme contractuelle le juge peut inter-
venir soit par défaut (si la norme n’est pas
assez définie dans la convention), soit par
autorité (si certaines clauses du contrat sont
illicites). Pour reprendre encore l’ouvrage
précité sur “le rapport d’obligation”, “l’obli-
gation contractuelle préalable est le fonde-
ment même d’une responsabilité contrac-
tuelle dont l’objet est, précisément, d’en
assurer le respect.”

38. Il convient donc de rechercher dans la
présente affaire qu’elle était l’obligation
contractuelle du médecin et du laboratoire,
qui tous deux étaient contractuellement liés
à Mme X... (cf. n° 1 et 2).
Cette obligation contractuelle est simple à
définir d’après la relation constante des faits
des juges du fond : le médecin et le labora-
toire devaient donner à Mme X... grâce au
séro-diagnostic de la rubéole, une informa-
tion lui permettant d’exercer le choix qu’elle
avait fait de recourir à une IVG si elle pré-
sentait une rubéole en cours. Et l’exercice de
ce choix, expression de sa liberté person-
nelle et discrétionnaire (cf. supra n° 25 in
fine), a été empêché par l’erreur commise.
Le handicap de l’enfant apparu peu après sa
naissance est donc bien la conséquence
directe de la faute commise par le médecin
et le laboratoire puisque, sans cette faute, il
n’y aurait pas eu de handicap.
Il n’y aurait pas non plus eu de vie, mais
cette conséquence — qui soulève évidem-
ment de redoutables difficultés éthiques et
juridiques que nous aborderons dans la der-
nière et plus importante partie de cette
réflexion — est sans incidence sur l’appré-

ciation du lien de causalité entre la faute
commise par le médecin et le laboratoire en
manquant à leur obligation contractuelle
telle qu’elle vient d’être précisée — à savoir
donner à Mme X... les éléments lui permet-
tant, pour empêcher le handicap, de recou-
rir à une IVG — et le dommage apparu,
c’est-à-dire le handicap de l’enfant.

39. On ajoutera pour être complet — bien
que ce point n’ait jamais été contesté — qu’il
est indifférent que le contrat n’ait été formé
qu’entre Mme X... et le laboratoire. Dès lors
que l’inexécution fautive de l’obligation née
de ce contrat a eu des conséquences sur
l’enfant, il peut invoquer cette faute, envisa-
gée comme un fait juridique, au soutien de
son action en dommages intérêts. De très
nombreux arrêts ont ainsi, dans l’hypothèse
de fautes médicales commises à l’occasion
d’un accouchement, admis la réparation tant
du préjudice de la mère que de celui de l’en-
fant qu’elle a mis au monde (par exemple
Civ. I, 7 juillet 1998, Bull. n° 239, p. 165,
4e sommaire).
Il y a certes eu des hésitations sur le fonde-
ment de l’action d’un tiers au contrat qui
subit un préjudice du fait de l’inexécution
d’une obligation née de ce contrat. En matiè-
re de contrat de transport, l’arrêt “capitaine
d’artillerie Noblet” du 6 décembre 1932
(S1934, p. 81) avait ainsi estimé que la per-
sonne transportée stipulait nécessairement
en faveur de sa conjointe et de ses enfants
qui pouvaient ainsi se prévaloir du régime
de l’obligation de sécurité de résultat.
S’agissant de sang contaminé par le microbe
de la syphilis, un arrêt du 17 décembre 1954
(JCP G 1955 II 8490, note Savatier) reposait
aussi sur la notion de stipulation pour autrui.
Plus récemment, en matière de produits san-
guins contaminés par le VIH, la première
Chambre a interprété les articles 1147 et
1384 du Code civil à la lumière de la direc-
tive du 25 juillet 1985 en décidant que “tout
producteur est responsable des dommages
causés par un défaut de son produit, tant à
l’égard des victimes immédiates que des vic-
times par ricochet, sans qu’il y ait lieu de dis-
tinguer selon qu’elles ont la qualité de partie
contractante ou de tiers” (Civ. I, 28 avril
1998, Bull. n° 158, p. 104 et JCP 1999 II G
10088). Il a aussi été fait appel dans le passé
à la notion, difficile à comprendre et à cer-
ner au point qu’elle relève d’une forme de
sophisme, de violation d’une obligation
envisagée en elle-même indépendamment
de tout point de vue contractuel (par
exemple Civ. I, 9 octobre 1962, Bull. n° 405).
Mais — se reliant à un courant ancien par-
faitement exprimé par Étienne Picard dans
sa note déjà citée sous l’arrêt Mercier du 20
mai 1936 où il observait “qu’un même rap-
port de droit peut être générateur à la fois de
responsabilité contractuelle et de responsa-
bilité délictuelle”, — la doctrine moderne,
en particulier M. Jean-Luc Aubert, Mme
Flour et M. Savaux dans leur ouvrage déjà
cité sur “le rapport d’obligation”, n° 183,
souligne que le véritable fondement du droit
pour un tiers d’obtenir la réparation du dom-
mage que lui cause un manquement
contractuel est celui de l’opposabilité du
contrat : “Le tiers victime, qui invoque un
manquement contractuel au soutien de sa
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demande d’indemnisation, ne prétend pas
s’introduire dans le rapport d’obligation
contractuel : il se borne à faire valoir le fait
de son inexécution, comme tout tiers peut
invoquer la situation de fait constituée par le
contrat, qu’il soit ou non exécuté”. Par un
arrêt du 15 décembre 1998 (Bull. Civ. I., n°
368), puis du 18 juillet 2000 (Bull. Civ. I., n°
221), la première Chambre a d’ailleurs très
nettement affirmé, au visa des articles 1165
et 1382 du Code civil que “les tiers à un
contrat sont fondés à invoquer l’exécution
défectueuse de celui-ci lorsqu’elle leur a
causé un dommage, sans avoir à rapporter
d’autre preuve”.

40. Il nous semble donc possible de conclu-
re que l’appréciation du droit qu’à un enfant
de demander la réparation du préjudice
consécutif à un handicap d’origine endogè-
ne ne peut se faire sur le terrain simpliste,
sinon erroné, du lien de causalité envisagé
biologiquement. À cet égard l’arrêt attaqué
qui, pour écarter la reconnaissance d’un pré-
judice de l’enfant, insiste dans ses motifs (cf.
supra n° 15) sur le fait que la faute des pra-
ticiens est “étrangère” aux conséquences de
la rubéole est donc contestable. C’est en réa-
lité sur le terrain du principe fondamental du
respect de la personne humaine que pour-
rait se trouver, le cas échéant, la justification
d’un refus de réparer le préjudice de l’en-
fant. Là est le véritable cœur de la difficulté.

II.1.4. Le principe du respect de la personne
humaine

41. On a déjà évoqué (cf. n° 18) la redou-
table question juridico-éthique qui se pré-
sente : la suppression du risque des consé-
quences de la rubéole implique nécessaire-
ment la suppression du fœtus. Or le man-
quement fautif du médecin et du laboratoire
à l’obligation née des contrats formés avec
Mme X... (cf. supra n° 38), a permis à l’en-
fant de venir au monde, mais avec le handi-
cap que l’IVG décidée par la mère devait
empêcher. Est-il dès lors légitime, au regard
du principe fondamental du respect de la
personne humaine, que l’enfant puisse en
quelque sorte faire abstraction de la vie à
laquelle la faute commise lui a permis d’ac-
céder pour réclamer la réparation de son
handicap ?
C’est en ces termes que, dès lors que l’on a
écarté les erreurs afférentes à la causalité
envisagée “biologiquement”, nous parait se
poser la plus grande difficulté de cette affai-
re.

42. Cette difficulté a d’ailleurs été perçue par
la plupart des commentateurs des arrêts de
la Cour de cassation et du Conseil d’État. On
commencera, d’abord, par les conclusions
de Mme Valérie Pécresse, commissaire du
gouvernement au Conseil d’État, prononcées
dans l’affaire ayant donné lieu à l’arrêt du
Conseil d’État du 14 février 1997, analysé au
n° 31. Elle estime ainsi “qu’un enfant ne peut
pas se plaindre d’être né tel qu’il a été conçu
par ses parents, même s’il est atteint d’une
maladie incurable ou d’un défaut génétique,
dès lors que la science médicale n’offrait
aucun traitement pour le guérir in utero.
Affirmer l’inverse serait juger qu’il existe des

vies qui ne valent pas d’être vécues et impo-
ser à la mère une sorte d’obligation de
recourir, en cas de diagnostic alarmant, à
une interruption de grossesse. Ce serait aller
contre tous les principes qui fondent le droit
en matière biomédicale”. On rappellera tou-
tefois que dans son arrêt le Conseil d’État ne
fait strictement aucune allusion à cette
dimension éthique puisqu’il se borne, pour
écarter tout préjudice de l’enfant, à se fonder
sur la seule absence de lien de causalité
entre l’amniocentèse et l’infirmité de l’enfant
(cf. n° 32 in fine).

43. Plusieurs auteurs émettent des réserves
sur l’admission en son principe du préjudice
de l’enfant. On ne reviendra pas sur celles
qui se focalisent sur le lien de causalité envi-
sagé “biologiquement”, lequel, comme on l’a
dit, n’est pas pertinent.
Sans prétendre être exhaustif - et l’on pense
en particulier à des études plus générales
comme celle de Laure Finel à la RDSS de
1997, p. 223, La responsabilité du médecin
en matière de diagnostic des anomalies
fœtales, ou encore celle de Philippe Pédrot
Diagnostic prénatal et responsabilité médi-
cale aux Mélanges Cosnard, 1990, p. 117 —
on évoquera plus particulièrement les
auteurs qui ont plus spécialement commen-
té les arrêts de la Cour de cassation et du
Conseil d’État.
Stéphane Alloiteau (Petites Affiches, 1997, n°
64) évoque le risque de dérives vers le “tout
préjudice” de la jurisprudence de la Cour de
cassation et craint que ne soit mise en place
une “politique de sélection” aboutissant à
l’eugénisme.
Marie-Thérèse Calais-Aulois (D. 2000, n° 15)
affirme dans un “Point de vue” qu’avoir mis
au monde un enfant dont on pouvait
connaître le grave handicap n’est pas une
faute civile car “ce n’est jamais un devoir de
recourir à des méthodes anticonception-
nelles ou à l’avortement. S’il en était autre-
ment, ce serait que notre société aurait vrai-
ment franchi un pas décisif vers l’eugénisme
officiel.”
Maryse Deguergue (“Les préjudices liés à la
naissance”, RCA, mai 1998, numéro spécial,
p. 14) se rallie aux objections de Mme
Pécresse quant à l’appréciation péjorative de
la vie si on indemnise le handicap de l’en-
fant et évoque un danger “à la fois d’ordre
juridique et éthique”.
Jean Hauser (RTD Civ., 1996, p. 871) se
demande si la Cour de cassation n’ouvre pas
un nouveau droit subjectif particulièrement
inquiétant, et, dans son commentaire sur
l’arrêt de la Cour d’Orléans objet du présent
pourvoi (RTD Civ., 2000, p. 80) soutient que
l’enfant “n’est pas en position de victime,
mais en situation de personne handicapée et
que ce n’est pas son dommage qui doit être
pris en charge par les assureurs mais son
existence qui doit l’être par la collectivité”. Il
exprime aussi la crainte d’un “eugénisme de
précaution par excès de précaution”.
Carol Jonas (Médecine et droit, n° 26, 1997,
p. 15) s’interroge sur une “dérive eugé-
nique”.
Gérard Mémeteau (Traité de la responsabili-
té médicale, mise à jour décembre 1997, n°
126) craint aussi “les implications élimina-
trices” de la jurisprudence de la Cour de cas-

sation.
Pierre Murat (JCP 1996, doctrine, 3946), sou-
tient que l’enfant “en gardant la vie n’a rien
perdu et il est inadmissible de l’autoriser,
directement ou par le biais de son représen-
tant, à se plaindre de la qualité de cette vie
qu’il estime insuffisante. Juger du contraire
revient à poser officiellement une pernicieu-
se hiérarchie entre des vies qui sont toutes
uniques et non susceptibles d’être réduites à
tel ou tel handicap.” Et il termine en affir-
mant que “sous couvert de l’intérêt collectif,
on en arrive insensiblement à promouvoir
insidieusement une politique eugénique.”
Janick Roche-Dahan souligne que la légiti-
mité de l’intérêt sur lequel repose l’action de
l’enfant pose problème et se demande si on
peut admettre que la vie constitue dans cer-
tains cas un préjudice réparable (D 1997,
jurisprudence, p. 35).
Au plan international (cf. en particulier la
chronique de droit comparé citée au n° 29
de M. Markesinis, les études de Mme Palmer
ou l’ouvrage de Mme Monique Ouellette
Droit et Science publié par la faculté de droit
de l’université de Montréal) des observations
du même ordre sont formulées quant au
choix impossible entre la vie et le néant.

44. Que penser de ces critiques ?
Elles reposent sur un point incontestable, à
savoir qu’il peut effectivement paraître éthi-
quement difficile d’admettre qu’une person-
ne puisse se prévaloir contre une autre d’un
fait, fut-il fautif, qui en définitive lui a permis
d’accéder à la vie. Le principe du respect de
la personne humaine est donc, d’une certai-
ne façon, mis en cause si on accepte l’idée
d’indemniser un handicap affectant cette vie
“sauvée”. Un préjudice lié de façon indivi-
sible à l’existence même ne saurait alors être
admis.
L’Assemblée plénière pourrait s’arrêter à
cette position et rejeter le pourvoi sur le fon-
dement d’une incompatibilité entre ledit
principe et le droit de demander réparation
à raison d’un fait qui a permis à l’enfant de
venir au monde.

45. Mais plusieurs objections viennent à l’es-
prit.
On a vu qu’était évoqué l’eugénisme qu’im-
pliquerait l’acceptation de l’idée d’indemni-
ser l’enfant de son handicap endogène.
Pareil argument paraît difficilement accep-
table.
Il repose, d’abord, sur une certaine forme de
démagogie, d’autant plus discutable qu’une
telle appréciation est de nature à blesser des
femmes en situation de détresse.
L’eugénisme implique une dimension collec-
tive, nécessairement criminelle, alors que la
loi du 17 janvier 1975 est pour la femme une
loi de responsabilité et ce que l’on serait
tenté d’appeler une “loi d’épouvantable soli-
tude” — malgré le dispositif d’assistance
qu’elle prévoit — qui la laisse en définitive
désespérément seule face à un choix dou-
loureux entre tous. Parler d’eugénisme relè-
ve davantage de l’insulte et du mépris de la
liberté de la femme que d’un argument et
traduit souvent le refus d’accepter le princi-
pe même de la liberté que leur reconnaît la
loi. Ce refus n’apparaît-il pas, par exemple,
dans un propos de Janick Roche Dahan qui,
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dans son article précité au Dalloz, écrit “(…)
qu’il est pour le moins surprenant de voir
des médecins engager leur responsabilité
pour n’avoir pas permis à une femme de
réaliser un acte qui reste à la limite de la
légalité” ? Nous avons évoqué au n° 28 ce
motif révoltant d’une Cour d’appel qui, pour
écarter le préjudice invoqué par une mère à
la suite de l’échec d’une IVG, s’était fondée
sur la possibilité qu’elle avait d’abandonner
son enfant à la naissance. Oser laisser
entendre à propos du drame douloureux
entre tous qui a frappé Mme X... que son
attitude participerait d’un processus d’eugé-
nisme est au moins aussi révoltant.
Il ignore, ensuite, le dispositif même de la
loi qui n’impose jamais le recours à une IVG
— et s’il en était ainsi il faudrait effective-
ment parler d’eugénisme et le combattre —,
mais le laisse à la seule conscience et liber-
té de la femme pendant les dix premières
semaines et le soumet après ce délai au
contrôle de deux médecins, ce qui est de
nature à écarter des IVG pour des anomalies
mineures affectant le fœtus. Et le faible
nombre d’IVG pratiquées chaque années
pour motifs thérapeutiques (cf. n° 21)
démontre qu’il n’y a pas de dérive et que la
perspective, évoquée par certains, d’une éli-
mination systématique des fœtus pour des
malformations mineures ou curables relève
d’une supposition purement gratuite ou
d’autres mobiles. Pourquoi, par une sorte de
présupposé pessimiste sur l’être humain, ne
pas faire confiance à la liberté associée à la
conscience qui sont les bases de la loi du 17
janvier 1975 ?
Enfin, dire qu’en acceptant d’indemniser
l’enfant de son préjudice la Cour de cassa-
tion encouragerait l’eugénisme ressort de
l’imprécation — pour rester courtois — et
non de la discussion. Il existe une loi répu-
blicaine, celle du 17 janvier 1975, que tous
les habitants de notre pays doivent respec-
ter. Or cette loi donne à la femme la liberté
de recourir à une IVG non seulement sans
avoir à donner de motifs, sinon sa situation
de détresse, pendant les dix premières
semaines, mais même ensuite, avec accord
médical, lorsqu’il existe une forte probabili-
té de naissance d’un enfant atteint d’une
affection d’une particulière gravité et incu-
rable. Il existe aussi un principe de base de
tout le droit de la responsabilité que toutes
les juridictions de la République doivent res-
pecter, à savoir celui de réparer le préjudice
causé à autrui par une faute. Or, comme le
souligne, par exemple, Yannick Dagorne-
Labbé au n° 147 des Petites Affiches de 1996,
considérer le handicap supporté par l’enfant
comme inhérent à sa personne pour en
déduire une non-réparation n’est-ce pas nier
l’atteinte au potentiel humain qui résulte du
handicap et nier par là même son préjudice ?
Et Patrice Jourdain va dans le même sens
dans ses commentaires déjà cités.

46. On peut aussi observer que le refus d’ad-
mettre le préjudice de l’enfant tout en
admettant celui des parents recèle une irré-
ductible, sinon incohérente, contradiction
interne sur laquelle plusieurs auteurs ont mis
l’accent. Cette incohérence tient au fait que
le préjudice des parents est, en dernière ana-
lyse, fondé exactement sur la même faute

que celle invoquée par l’enfant. En indemni-
sant les parents, on accepte nécessairement
l’idée de faire abstraction de la vie qui, sans
la faute commise, n’aurait pas existé. On
retombe alors sur l’objection évoquée au
n° 44.
Bertrand Mahieu (RFD Adm., 1997, p. 388)
évoque d’ailleurs, à propos de la décision du
Conseil d’État n’acceptant de réparer que le
préjudice des parents “la fragilité de la posi-
tion du juge administratif alors que les pré-
mices du raisonnement sont les mêmes pour
les deux juridictions”.
Stéphane Alloiteau (Petites Affiches, n° 64,
1997) ne peut aussi, selon sa propre expres-
sion, “s’empêcher de critiquer” la position
mitigée du Conseil d’État qui en accordant
une somme mensuelle de 5000 francs aux
parents pendant toute la durée de vie de
leur enfant attribue en réalité cette indemni-
té à ce dernier de manière détournée.
Marie-Laure Fortuné-Cavalié (Médecine et
Droit, n° 33, 1998) se demande “comment
expliquer que la naissance d’un enfant han-
dicapé constitue un préjudice pour les
parents et pas pour l’enfant lui-même.”
Sylvie Welsch (Responsabilité du médecin,
Édition Litec, n° 280, mars 2000) constate
aussi “qu’il est difficilement concevable en
droit d’admettre un préjudice par ricochet
des parents s’il n’y a pas de dommage
immédiat pour l’enfant.”

47. Si on se réfère à ce qui reste encore
aujourd’hui un ouvrage de référence en
matière de droit de la responsabilité médica-
le, c’est-à-dire le Traité de droit médical de
R.Savatier, J.-M. Auby, J. Savatier et H.
Péquignot, édition de 1956, on peut relever
au n° 317, p. 299, l’observation suivant
laquelle le médecin qu’un malade incrimine
d’une faute dommageable à sa santé ne peut
compenser ce dommage par les bienfaits du
traitement. Et les auteurs poursuivent : “Le
médecin qui a sauvé le malade, tout en le
laissant infirme par sa faute, ne saurait refu-
ser d’indemniser le patient, sous prétexte
qu’en le préservant de la mort, il l’a gratifié
d’un bienfait très supérieur au dommage dû
à sa faute. Ce n’est pas, en effet, parce qu’il
a satisfait pour partie au contrat médical qu’il
peut se dispenser de réparer le dommage
causé par la violation partielle de ce
contrat.”
Ce raisonnement n’est-il pas totalement
transposable au cas présent ? et ne pas le
suivre ne revient-il pas à affirmer que la vie
est a priori une cause d’exonération de
l’obligation fondamentale de réparer les
conséquences de ses fautes ? (c’est seule-
ment dans l’hypothèse particulière du risque
grave inhérent à un acte médical qui s’est
réalisé sans faute du médecin, mais sans
qu’il ait informé le patient de ce risque pour
recueillir son consentement éclairé, que la
jurisprudence tient compte — mais unique-
ment pour apprécier la réalité du préjudice
et non pour le nier en son principe — du
dommage qu’aurait provoqué le refus de
l’intervention (cf. Civ. I, 7 octobre 1998, Bull.
n° 287, p. 199 à propos d’un cas où l’absen-
ce d’intervention entraînait un dommage
plus important que celui causé par le risque
réalisé).

48. Quant à l’argument suivant lequel
admettre la réparation du préjudice de l’en-
fant c’est admettre qu’il existe des vies qui
ne méritent pas la peine d’être vécues puis-
qu’on les indemnise, il procède davantage
de l’image que de la raison. Où est le véri-
table respect de la personne humaine et de
la vie ? : dans le refus abstrait de toute
indemnisation, ou au contraire dans son
admission qui permettra à l’enfant de vivre,
au moins matériellement, dans des condi-
tions plus conformes à la dignité humaine
sans être abandonné aux aléas d’aides fami-
liales, privées ou publiques ?
La position du Conseil d’État, qui alloue en
réalité aux parents l’indemnisation due à
l’enfant — outre sa contradiction interne
déjà évoquée (cf. n°45) — comporte
d’ailleurs l’inconvénient d’un risque de dila-
pidation, en particulier si le couple se dis-
loque ou abandonne l’enfant, ce qui est mal-
heureusement assez fréquent. Et dans l’hy-
pothèse où les parents meurent avant
d’avoir pu agir, la solution “camouflée” de la
réparation du préjudice de l’enfant à travers
ses parents n’est même plus possible.
Imagine-t-on l’enfant handicapé venir récla-
mer en sa qualité d’héritier de ses parents la
réparation du préjudice qu’ils ont subi du
fait de son handicap alors que lui, victime
directe et immédiate, n’aurait personnelle-
ment droit à rien ?

49. On doit enfin insister sur le fait que,
contrairement à une allégation inexacte
avancée par certains, ce n’est pas la naissan-
ce et la vie même de l’enfant qui constituent
le préjudice dont il est demandé réparation.
Le préjudice réparable est au contraire
exclusivement celui qui résulte du handicap
qui va faire peser sur l’enfant pendant toute
son existence des souffrances, charges,
contraintes, privations et coûts de toute
nature. N’est-il pas, dès lors, plus cohérent
en droit et en équité de lui allouer person-
nellement la réparation de ce préjudice plu-
tôt que d’user du subterfuge d’une augmen-
tation artificielle de l’indemnisation des
parents ?
À cet égard, il est d’ailleurs possible de rele-
ver dans certains pays une évolution sur le
terrain de l’action dite en wrongful life
(c’est-à-dire l’action engagée par, ou pour,
l’enfant en réparation de son propre préju-
dice, l’action en wrongful birth ne concer-
nant que le préjudice de la mère et/ou du
père).
Certes, l’arrêt McKay (v. Essex area health
authority), rendu en 1982 par la juridiction
suprême du Royaume-Uni, prohibe une telle
action, mais la situation de ce pays n’est pas
significative car c’est une loi de 1976 —
encore que sa portée soit contestée par cer-
tains — qui fait obstacle à l’action de l’en-
fant. De même ne sont pas significatives les
décisions de cours et tribunaux d’États des
USA qui ont une législation interdisant ce
type d’action.
Mais, à notre connaissance, il n’y a pas de
décision de juridictions suprêmes étrangères
équivalentes à la Cour de cassation qui rejet-
te ou accepte par principe une telle action
en wrongful life. Par contre des décisions de
Cours de quelques États des USA, certes
minoritaires, admettent de réparer le préju-
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dice de l’enfant consistant dans le coût,
notamment médical, induit par son handi-
cap. On évoquera ainsi l’arrêt de la Cour
suprême du New Jersey (Procanik V. Cillo),
commenté par M. Markesinis dans son étude
comparative susvisée (p. 269) qui admet
l’action de l’enfant handicapé pour le recou-
vrement des dépenses extraordinaires affé-
rentes à son handicap. Il cite d’ailleurs un
motif éclairant de cet arrêt : “We need not
become preoccupied with métaphysical
considerations. Our decision to allow the
recovery of extraordinary médical expenses
is not premised on the concept that non-life
is preferable to an impaired life, but it is pre-
dicated on the needs of the living. We seek to
respond to the call of the living for help in
bearing burden of their affliction.”
La Cour constitutionnelle fédérale
d’Allemagne dans un arrêt du 12 novembre
1997, si elle pose comme principe que l’exis-
tence humaine ne peut être considérée
comme un préjudice (point sur lequel il y a
d’ailleurs un consensus général que nous
partageons), admet cependant que les coûts

particuliers nécessités par l’alimentation de
l’enfant handicapé donnaient droit à indem-
nisation.

50. L’Assemblée plénière de la Cour de cas-
sation se trouve en définitive devant le
choix, soit du refus d’admettre, sur le fonde-
ment du principe du respect de la personne
humaine, toute réparation du préjudice de
l’enfant, soit — et d’une certaine façon ce
serait au nom de ce même principe — de
l’admettre, mais bien entendu pour les seuls
dommages résultant de ce handicap.
Pour se déterminer elle devra aussi sans
doute tenir compte d’un arrêt de la chambre
criminelle du 4 février 1998 (Bull. n° 43, p.
109, note Isabelle Moine-Dupuis au JCP
1999, II, 10178). Un père avait violé sa fille
et une enfant était née de ce crime. Devant
la Cour d’assises, la mère s’était constituée
partie civile à la fois en son nom personnel
et en qualité de représentante légale de sa
fille mineure. La Cour d’assises avait déclaré
la constitution de partie civile de la mère es
qualité irrecevable au motif que “l’enfant

n’est pas la victime du crime de viol commis
sur la personne de sa mère et qu’elle ne
subit aucun préjudice découlant de cette
infraction”. La Chambre criminelle a cassé
cette décision, au visa des articles 2 et 3 du
Code de procédure pénale dont il résulte
que les proches de la victime d’une infrac-
tion sont recevables à rapporter la preuve
d’un dommage dont ils ont personnellement
souffert et qui découle des faits objet de la
poursuite, en énonçant que la cour d’assises
avait méconnu ces textes et ce principe en
ne reconnaissant qu’à la seule personne
ayant subi le viol le droit d’exercer l’action
civile contre l’auteur des faits. Or le principe
même de l’action civile de l’enfant née -
d’ailleurs sans handicap physique apparent -
du viol pouvait se heurter à l’objection déjà
évoquée suivant laquelle sans ce crime, elle
ne serait pas venue à la vie, de même que
sans la faute du médecin et du laboratoire
dans l’affaire X..., l’enfant ne serait pas né.

Conclusions de Jerry Sainte-Rose
avocat général à la Cour de cassation

Préambule

Un enfant atteint d’un handicap congénital
ou d’ordre génétique peut-il se plaindre
d’être né infirme au lieu de n’être pas né ?
Telle est la délicate question qui vous est
posée par le présent pourvoi.
La pénible affaire qui a donné lieu au procès
opposant les époux X... à un médecin, M.
Y... et à un laboratoire de biologie médicale
s’inscrit dans un contexte qu’il convient
d’évoquer brièvement.
Depuis une vingtaine d’années, la conjonc-
tion des progrès des sciences biomédicales
et des dispositifs législatifs favorisant la maî-
trise de la reproduction humaine a fait appa-
raître de nouvelles hypothèses de responsa-
bilité médicale et hospitalière qui placent les
juristes devant des choix cruciaux.
On assiste, en effet, à la montée d’un
contentieux indemnitaire lié à la naissance
d’un enfant non désiré ou qui cesse de l’être
car, en raison de son état de santé, il ne
répond plus à l’attente de ses parents. Ceux-
ci considèrent cette naissance, médicalement
assistée, comme un préjudice dès lors qu’el-
le aurait pu ou dû être évitée.
Concrètement, les situations litigieuses qui
ont trouvé leur épilogue devant les juridic-
tions judiciaires ou administratives ont
concerné soit l’échec d’une interruption de
grossesse ou d’une stérilisation (lorsque ces

interventions médicales n’ont pu empêcher
une naissance), soit l’inefficacité d’un exa-
men prénatal qui recouvre des modalités
diverses (amniocentèse, test de rubéole,
échographie) et dont l’objet est de détecter
les maladies graves affectant l’embryon ou le
fœtus, soit la fausseté d’un diagnostic  ante-
conceptionnel qui permet le dépistage des
maladies héréditaires et des sujets suscep-
tibles de les transmettre.

Les parents agissant tant en leur nom per-
sonnel qu’au nom de leur enfant dont le
handicap n’a été découvert qu’après sa nais-
sance, deux sortes d’actions doivent être dis-
tinguées même si, dans la pratique, elles
sont exercées simultanément : l’une qui tend
à l’indemnisation du préjudice des parents et
que la terminologie américaine appelle
action en wrongful birth, l’autre intentée
pour le compte du mineur ou action en
wrongful life et visant à réparer le préjudice
correspondant à la vie diminuée qu’il est
amené à vivre.
En dépit des variétés des situations médi-
cales et des différences régissant les rapports
entre les professionnels de la santé et leurs
patients selon que la  naissance a eu lieu
dans un hôpital ou une clinique privée — le
cadre étant légal et réglementaire dans le
premier cas, contractuel dans le second, une
jurisprudence bien établie admettant l’exis-
tence d’un accord tacite1 dont elle a précisé

le contenu — les juridictions des deux
ordres s’en tiennent aux conditions clas-
siques de la responsabilité, étant précisé que
la faute doit être contraire aux données
actuelles de la science et appréciée à l’aune
d’une obligation de moyens.
Toutefois, l’application plus ou moins pro-
blématique des mécanismes de responsabili-
té civile ou publique aux interrogations que
suscite un phénomène aussi complexe que
la naissance n’a pas seulement soulevé des
difficultés d’ordre technique (identification
des préjudices, causalité). Comme l’a écrit le
professeur J. Hauser : “La logique (la folie)
réparatrice a des implications philoso-
phiques... il serait peut-être temps de s’en
inquiéter” 2.

Se posent, en effet, des questions existen-
tielles ayant trait au droit à la vie, à l’avorte-
ment voire à l’eugénisme qui, dans leur
dimension éthique, ont une portée univer-
selle. Dans leur dimension juridique, ces
questions ne permettent pas de réduire le
débat à un simple problème d’indemnisation
car elles  touchent aux principes fondamen-
taux du droit des personnes et de la famille.
Une place particulière doit être faite ici au
principe de dignité de la personne humaine
qui connaît, de nos jours, un regain de
faveur tant en jurisprudence3 qu’en doctri-
ne4. Nombre de textes de notre droit positif,
notamment en matière de déontologie médi-
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cale (décret du 6 septembre 1995) ou de
bioéthique (lois du 29 juillet 1994) se réfé-
rent à ce principe posé à l’article 16 du Code
civil et qui peut apporter sinon des solutions
incontestables du moins un éclairage utile.

I – Les faits et la procédure

Venons-en aux faits qui sont simples. M. Y...,
généraliste et médecin de la famille X... a
constaté, le 17 avril 1982, sur la fille du
couple âgée de quatre ans, une éruption
cutanée évoquant la rubéole, les mêmes
signes étant relevés le 10 mai suivant sur la
personne de la mère. 
Il a donc prescrit la recherche d’anticorps
rubéoleux d’autant que Mme X... lui avait
indiqué qu’elle pensait être enceinte et
qu’elle entendait interrompre  sa grossesse
en cas de rubéole, maladie infectieuse et
contagieuse qui peut provoquer de graves
malformations du fœtus lorsqu’elle atteint
une femme non immunisée. 
Un prélèvement effectué le 12 mai 1982 par
le laboratoire de biologie médicale d’Yerres
étant négatif et la grossesse se confirmant, le
même laboratoire a procédé, quinze jours
plus tard, à la demande du médecin, à un
second prélèvement qui s’est avéré positif,
faisant état de la présence d’anticorps. 

Compte tenu de ces résultats contradictoires,
le laboratoire, se conformant à la réglemen-
tation, a procédé à un nouveau titrage du
prélèvement initial. Le résultat de cette ana-
lyse de contrôle a été présenté comme iden-
tique à celui obtenu après le second prélè-
vement. 
Il en fut conclu que Mme X... était immuni-
sée contre la rubéole, le caractère positif des
deux prélèvements et la stabilité du taux des
anticorps étant les signes manifestes d’une
infection déjà ancienne insusceptible d’affec-
ter l’enfant à naître. 
Le 14 janvier 1983, Mme X... a mis au monde
un garçon prénommé Nicolas qui a déve-
loppé, un an plus tard, de multiples troubles
neurologiques ainsi que des séquelles (sur-
dité, rétinopathie, cardiopathie, retard intel-
lectuel) qui paraissaient avoir pour origine
une rubéole congénitale contractée pendant
la vie intra-utérine. 
Ce que devait confirmer l’expert désigné, en
référé, le 13 septembre 1988, à la requête
des époux X.... 
Il ressort du rapport d’expertise et il n’est
pas contesté que le résultat de l’analyse de
contrôle était dû à une erreur du laboratoire
et que le médecin avait fait preuve, en l’oc-
currence, d’absence de sens critique. 
Les époux X... ont alors assigné au fond M.
Y... et le laboratoire de biologie médicale
d’Yerres ainsi que leurs assureurs respectifs,
la Mutuelle d’assurance du corps sanitaire
français (MACSF) et la Mutuelle des pharma-
ciens (MDP) devant le Tribunal de grande
instance d’Évry. 
Par jugement du 13 janvier 1992, ce tribunal
a retenu que le praticien et le laboratoire
avaient commis des fautes, les a déclarés
responsables de l’état de santé de Nicolas
X... et condamnés in solidum avec leurs
assureurs à payer une provision à valoir sur
son préjudice corporel, faisant également

droit à la demande de la CPAM de l’Yonne
tendant au remboursement de ses presta-
tions. Il a sursis à statuer jusqu’au résultat
d’une expertise en ce qui concerne le préju-
dice invoqué par Mme X... 

Par arrêt du 17 décembre 1993, la Cour d’ap-
pel de Paris a partiellement infirmé le juge-
ment et ordonné la restitution des sommes
versées à titre de provision aux motifs que
“le préjudice de l’enfant n’est pas en relation
de causalité avec les fautes commises” et
que “les séquelles dont il est atteint ont pour
seule cause la rubéole que lui a transmis in
utero sa mère”. 
Sur les pourvois des époux X... et de la
CPAM, la première Chambre civile a, par
arrêt du 26 mars 1996, cassé la décision
entreprise en ce qu’elle a “dit que le préju-
dice de l’enfant n’était pas en relation de
causalité avec les fautes commises et en ce
qu’il a condamné M. X... ès qualités et la
CPAM à restitution des sommes reçues à titre
de provision.”
La cassation intervenue est donc limitée à la
demande d’indemnisation formée au nom
de l’enfant. 

Statuant comme Cour de renvoi, la Cour
d’appel d’Orléans a refusé de s’incliner ; le
dispositif de son arrêt en date du 5 février
1999 énonce que “l’enfant Nicolas X... ne
subit pas de préjudice indemnisable en rela-
tion de causalité avec les fautes commises
par le laboratoire de biologie médicale
d’Yerres et le docteur Y...” et ordonne le
remboursement des provisions. 
Contre cet arrêt de “rébellion”, les époux X...
ont régulièrement formé un nouveau pour-
voi en cassation le 14 avril 1999 et produit
un mémoire ampliatif le 15 septembre sui-
vant. 
Des mémoires en défense ont été déposés
par les autres parties, la CPAM ayant formé
un pourvoi incident et M. A... venant aux
droits du laboratoire. 
La procédure paraît régulière. 

II – Les moyens de cassation

Le pourvoi principal et le pourvoi incident
comportent trois moyens. 

A. Le premier moyen de chacun des pour-
vois concerne la régularité de la composition
de la Cour d’appel qui a statué. Leur examen
simultané est donc préalable mais ne devrait
pas retenir trop longtemps votre attention. 
Pris de la violation des articles 447, 448 et
458 du nouveau Code de procédure civile,
les moyens prétendent que l’arrêt serait nul
car il résulterait de ses mentions que le gref-
fier était présent non seulement lors des
débats et du prononcé mais aussi lors du
délibéré. 
Il apparaît, en réalité, que la mention “gref-
fier” suivie du nom de ce fonctionnaire figu-
re dans l’arrêt à la suite et séparément de
celle relative à la composition de la Cour
lors des débats et du délibéré puis du pro-
noncé. Rien ne permet d’affirmer que le
greffier aurait assisté au délibéré et les
moyens manquent en fait comme le relèvent
les mémoires en défense. 

B. Le deuxième moyen du pourvoi princi-
pal, en sa première branche et le deuxième
moyen du pourvoi incident critiquent les
motifs par lesquels la Cour d’appel d’Orléans
a écarté la demande d’indemnisation du pré-
judice personnel de Nicolas X.... 
Au soutien de sa décision, la cour énonce
pour l’essentiel “qu’il est constant que les
praticiens sont étrangers à la transmission à
la mère de la rubéole ; qu’ils ne sont inter-
venus qu’après le début de la grossesse, de
sorte que ne pouvait être évitée la concep-
tion de l’enfant ; qu’une thérapeutique quel-
conque pratiquée au début de grossesse
n’aurait pu supprimer les effets de la rubéo-
le sur le fœtus ; que Nicolas ne pouvait que
naître avec les conséquences imputables à la
rubéole ou disparaître à la suite d’une inter-
ruption volontaire de grossesse dont la déci-
sion n’appartient qu’à ses parents et ne
constitue pas pour lui un droit dont il puis-
se se prévaloir ; que la seule conséquence
en lien avec la faute des praticiens est la
naissance de l’enfant ; que si un être humain
est titulaire de droits dès sa naissance, il ne
possède pas pour autant celui de naître ou
de ne pas naître, de vivre ou de ne pas
vivre.”
À l’encontre de cette motivation très explici-
te, le pourvoi principal fait valoir “qu’il résul-
te des propres constatations de l’arrêt que la
mère de l’enfant avait clairement exprimé sa
volonté, en cas d’atteinte rubéolique, de pro-
céder à une interruption volontaire de gros-
sesse et que les fautes conjuguées des prati-
ciens ne lui ont pas permis de recourir à
cette solution ; qu’il s’ensuit que ces fautes
étaient génératrices du dommage subi par
l’enfant du fait de la rubéole de sa mère ;
qu’en écartant le lien de causalité entre les
fautes constatées et le dommage subi par
l’enfant du fait de la rubéole de sa mère, l’ar-
rêt attaqué a violé l’article 1147 du Code
civil.”
Ce sont des griefs identiques que formule,
en termes très voisins, le deuxième moyen
de la CPAM de l’Yonne qui sera discuté en
même temps que celui du pourvoi principal. 
Pour répondre aux moyens, il est nécessaire
de rappeler, dans ses grandes lignes, l’état
de la jurisprudence tant judiciaire qu’admi-
nistrative marquée par de profondes diver-
gences sur l’action de l’enfant (1°) avant
d’examiner cette action qui nous paraît
contestable au regard des conditions de la
responsabilité civile (2°) et dont l’admission
soulève des difficultés sur le plan juridique
mais aussi éthique (3°). 

1°) L’état actuel de la jurisprudence et les
divergences relatives à l’action de vie préju-
diciable.

Le contentieux, relativement abondant, s’ar-
ticule autour d’un principe de portée géné-
rale, clairement exprimé et d’une exception
dont la formulation est ambiguë. 

Le principe et l’exception

Dès 1982, le Conseil d’État a posé en princi-
pe qu’une naissance n’est pas en elle-même
génératrice d’un dommage susceptible d’ou-
vrir à la mère un droit à réparation5. La
requérante, célibataire aux revenus
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modestes, se plaignait de l’échec d’une inter-
ruption volontaire de grossesse mais l’enfant
était né en bonne santé. 
Cette solution qui a fait l’objet d’une large
approbation doctrinale paraît davantage fon-
dée sur des considérations de morale socia-
le que sur la stricte application des règles de
la responsabilité pécuniaire qui aurait pu
conduire à l’indemnisation des inconvé-
nients résultant de l’interruption de grosses-
se ayant manqué son but6. 
La Cour de cassation a, dans une affaire ana-
logue, adopté la même position par un arrêt
du 25 juin 1995 en constatant “l’absence de
dommage particulier qui ajouté aux charges
normales de la maternité aurait été de natu-
re à permettre à la mère de réclamer une
indemnité”7. 
Dans son arrêt précité de 1982 et probable-
ment pour résoudre les cas les plus doulou-
reux, le Conseil d’État avait ouvert la voie à
des dérogations en réservant l’hypothèse où
le demandeur d’indemnité invoque “des cir-
constances ou une situation particulière” qui
n’ont pas été définies mais incluant, d’après
les conclusions du commissaire du gouver-
nement et les commentaires de la doctrine,
la naissance d’un enfant handicapé. 
Cela ne signifie pas pour autant que les
règles de la responsabilité civile puissent
être méconnues, spécialement l’exigence
d’une relation de causalité8 entre la faute et
le dommage ainsi que la détermination du
droit lésé, tout préjudice n’étant pas répa-
rable. L’action de l’enfant et celle des parents
n’auront donc pas nécessairement le même
sort. 

La jurisprudence judiciaire

Les juridictions du fond ont accepté soit par
le détour de la “perte de chance” de recou-
rir à l’avortement, soit par l’intermédiaire du
préjudice réfléchi du fait de la vue quoti-
dienne du handicap de l’enfant, d’indemni-
ser les parents en raison d’une déception
légitime suscitée par une prestation médica-
le ne leur ayant pas permis de prendre une
décision en connaissance de cause mais
elles se sont, pour la plupart, refusées à
accueillir l’action de l’enfant soit pour des
motifs tirés de l’éthique, soit pour le défaut
de causalité entre l’infirmité de l’enfant et la
faute du médecin9.
Cependant, par un arrêt du 16 juillet 1991, la
Cour de cassation a reconnu au profit d’un
enfant atteint de graves malformations que
la faute du médecin qui n’avait pas prescrit
lors de l’examen prénuptial la sérologie de
la rubéole pourtant obligatoire, lui avait fait
perdre “la chance d’éviter de supporter les
conséquences de la rubéole contractée par
sa mère en début de grossesse”10. Pareille
motivation revient, nous semble-t-il, à présu-
mer le lien de causalité. 
Le même arrêt a également retenu à la char-
ge des deux médecins qui avaient assuré le
suivi de la grossesse qu’en s’abstenant, mal-
gré les symptômes de rubéole, de prescrire
les analyses utiles, ils n’avaient pas rempli
l’obligation de renseignement dont ils
étaient tenus à l’égard de leur patiente et qui
aurait permis à celle-ci d’envisager une IVG.
De tels motifs caractérisent des fautes de
nature à engager la responsabilité des prati-

ciens vis-à-vis de la mère ou des parents
mais nullement de l’enfant. 
Deux autres décisions significatives ont été
rendues le 26 mars 1996 par la Cour de cas-
sation légitimant de manière encore plus
nette les demandes indemnitaires des
parents mais aussi celles présentées pour le
compte de l’enfant11. La première espèce
présente une particularité factuelle tenant à
une erreur de diagnostic  anteconceptionnel
qui a été regardée comme étant en relation
directe avec la décision du couple de conce-
voir un enfant né, cinq ans après la consul-
tation d’un généticien, porteur de la maladie
hérédo-dégénérative dont souffrait son père. 
La seconde espèce est celle qui fait l’objet du
présent pourvoi. 

La jurisprudence administrative

Elle est illustrée par un arrêt du 14 février
1997 du Conseil d’État qui s’est prononcé, à
son tour, sur les deux actions en responsa-
bilité engagées par les parents d’un enfant
né trisomique après que la mère eut subi
dans un hôpital public un examen prénatal
par amniocentèse dont le but était de déci-
der d’une éventuelle interruption volontaire
de grossesse et qui lui avait été présenté, à
tort, comme ne révélant aucune anomalie12.
Confirmant en partie l’arrêt de la Cour admi-
nistrative d’appel, le Conseil d’État a accep-
té de réparer, outre le préjudice moral du
couple, son préjudice matériel en lui
allouant notamment une rente mensuelle
pendant la durée de vie de l’enfant au titre
des charges particulières résultant de l’infir-
mité de celui-ci. 
Il y a donc convergence entre les deux juri-
dictions suprêmes quant à l’action des
parents bien que la Cour de cassation n’ait
pas pris parti sur l’étendue du préjudice
réparable. 
En revanche, le Conseil d’État s’est nette-
ment séparé de la Cour de cassation sur la
question du préjudice propre à l’enfant en
annulant l’arrêt déféré  motif pris de l’erreur
commise dans l’appréciation du caractère
direct du lien de causalité. 
Abondamment commentées, les décisions
rendues le 26 mars 1996 par la première
chambre civile ont suscité un vif débat doc-
trinal, la très grande majorité des auteurs,
qu’ils soient civilistes ou publicistes, se
déclarant hostiles au principe même de l’in-
demnisation de l’enfant dans les circons-
tances sus-relatées13. 
Le débat témoigne de la difficulté de la
question et de l’importance des enjeux qui
sont des enjeux de société. 
La résistance manifestée par la Cour d’appel
d’Orléans — qui va dans le sens de la juris-
prudence dominante des juges du fond14 —
impose une nouvelle réflexion sur l’action
en wrongful life. 

2°) Une action contestable au regard des
conditions de la responsabilité civile.

Deux des trois composantes classiques du
lien de causalité font difficulté. 

Les fautes

Elles ne seront évoquées que pour la clarté

du débat car elles ne sont plus en discus-
sion.
La première faute, qui est celle du laboratoi-
re de biologie médicale consistant en une
erreur — reconnue — d’analyse d’un résul-
tat sanguin, n’appelle pas d’observation par-
ticulière15. 
Ensuite, vient la faute du médecin qui a été
de n’avoir pas provoqué un diagnostic com-
plémentaire malgré des indices inquiétants16

et non comme le lui reproche l’arrêt, de
n’avoir pas donné à la patiente “tous les
soins attentifs et diligents qu’elle était en
droit d’attendre”. Ce grief est inopérant dès
lors qu’en l’état des ressources de la science
médicale, aucune thérapeutique n’était envi-
sageable. Subsiste le manquement au devoir
d’information et de conseil dont les juges du
fond soulignent qu’il a pour finalité de
recueillir le consentement libre et éclairé du
patient. 
En l’espèce, le conseil ne pouvait porter que
sur l’avortement soit pour cause de détresse
de la femme qui doit intervenir dans les dix
premières semaines de la grossesse (article L
161-2 du Code de la santé publique) et
aurait été possible si la rubéole avait été
immédiatement diagnostiquée, soit pour
motif abusivement appelé thérapeutique —
que guérit-on ? — la grossesse pouvant être
interrompue à tout moment (article L 162-12
du Code de la santé publique).
Mais il ne suffit pas que le médecin ait failli
à son obligation d’informer, son silence
n’étant fautif que s’il a porté atteinte au droit
d’autrui, à savoir la mère. 
Du fait de sa libéralisation et d’un certain
laxisme dans l’application de l’article L 162-
1217, l’avortement est-il devenu une liberté
de la femme comme on l’a soutenu18 ? 
Rappelons, sans esprit de polémique, que la
loi du 17 janvier 1975 dite loi Veil, prorogée
par celle du 31 décembre 1979, n’a fait
qu’écarter les poursuites pénales contre les
auteurs et complices d’un avortement
lorsque celui-ci est réalisé dans les condi-
tions prévues par les articles précités du
Code de la santé publique. 
C’est, fondamentalement, un texte d’excep-
tion, ce que confirme son article 1er dont les
dispositions ont été reprises dans l’article 16
du Code civil : “La loi garantit... le respect de
l’être humain dès le commencement de sa
vie.” Mais l’avortement est, en toute hypo-
thèse, un acte que la loi autorise sous cer-
taines conditions et on ne saurait écarter a
priori le principe même d’un préjudice
lorsque la femme enceinte a été privée de la
possibilité d’y recourir19. 

Quoi qu’il en soit, Mme X... avait le droit
d’être renseignée sur son état de santé et,
par voie de conséquence, sur celui de l’en-
fant qu’elle portait20.
Toutefois, le manquement du médecin à son
devoir d’information ne lèse que la mère ou
les parents qui ont été faussement rassurés
quant à l’absence de risque de handicap, ce
dont ils souffrent personnellement. Cette
faute ne peut donc servir de fondement à
l’action de l’enfant. La distinction a été faite
tant en doctrine21 qu’en jurisprudence22. On
aborde déjà la question de causalité sur
laquelle se concentrent les critiques des
pourvois.
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L’existence problématique d’un lien de cau-
salité

La Cour d’appel de Paris avait rejeté la
demande d’indemnisation du préjudice de
Nicolas X... en se fondant sur l’absence de
lien causal entre l’état de l’enfant et les
fautes constatées. La première Chambre civi-
le a cassé cette décision, au visa de l’article
1147 du Code civil, en affirmant que “les
parents avaient marqué leur volonté en cas
de rubéole de provoquer l’interruption de
grossesse et que les fautes commises...
étaient génératrices du dommage subi par
l’enfant du fait de la rubéole de sa mère”.
Cette motivation elliptique met l’accent sur
le dommage causé par la rubéole alors que
les praticiens n’ont aucune responsabilité
dans sa réalisation. C’est, croyons-nous, à
juste raison que la Cour de renvoi a jugé que
les fautes médicales — qu’elles soient
contractuelles on non23 — ne sont pas à l’ori-
gine du handicap lequel résulte d’une conta-
mination accidentelle, ni, en amont, de la
rubéole contractée par la mère. Ces fautes
ont d’ailleurs été commises après la concep-
tion comme le souligne l’arrêt attaqué. Nous
ne sommes pas dans l’hypothèse où la déci-
sion des parents de mettre au monde un
enfant a été influencée de manière détermi-
nante par un diagnostic anteconceptionnel
erroné ainsi qu’il paraissait avoir été dans
l’autre affaire jugée le 26 mars 1996. Nul ne
prétend que l’enfant à naître ait été privé de
soins de nature à empêcher ou à minorer les
suites de la maladie, ce qui relèverait de la
responsabilité médicale de “droit commun”.
Il n’est pas davantage allégué que des fautes
aient été commises pendant le suivi de la
grossesse. La causalité est donc inexistante24.
Même si l’on retenait la définition la plus
large de la causalité, soit l’équivalence des
conditions, la situation resterait inchangée.
C’est sur ce terrain que s’est placé le Conseil
d’Etat, dans son arrêt précité du 14 février
1997 (Époux Q...), suivant en cela les
conclusions du commissaire du gouverne-
ment, Mme V. Pecresse. En effet, la trisomie
affectant l’enfant ne pouvait être la consé-
quence de l’erreur entachant les résultats de
l’amniocentèse mais était “inhérente à son
patrimoine génétique”. Le 20 février, le
Conseil a diffusé un communiqué de presse
rappelant que “le fait d’être en vie ne saurait
être regardé comme un préjudice subi par
l’enfant”.

Affirmer, comme on l’a fait, que les fautes
sont causales dès lors que, sans elles, le
dommage pouvait être évité25 signifie, d’une
part, qu’il eût mieux valu que l’enfant ne
vînt pas au monde. Comment éviter le dom-
mage si ce n’est en supprimant le malade ?
Ce raisonnement conduit, d’autre part, à une
distorsion sans précédent du lien de causali-
té et revient à imposer aux praticiens une
obligation de résultat tenant à toute concep-
tion ou gestation médicalisée et portant sur
la naissance d’un enfant en bonne santé. Or,
la jurisprudence hésite à étendre une telle
obligation aux actes les plus banals de la
médecine26. 
On en arrive à mettre sur le même plan l’ac-
tion de l’enfant né avec un handicap lié à
l’état pathologique de sa mère et celle du

mineur qui, à la suite d’une faute médicale
commise lors de l’accouchement27, peut
invoquer la règle infans conceptus pour
obtenir réparation de son préjudice qui a été
directement causé par cette faute, de sorte
que le problème du lien de causalité ne se
pose pas. 
Par ailleurs, se référant aux propos de Mme
X... tels que relatés par les juges du fond,
l’arrêt de cassation tient pour acquis que si
elle avait été informée, l’intéressée aurait
nécessairement pratiqué une interruption
volontaire de grossesse Il s’agit là d’une pré-
somption de “comportement normal”28 que
même une probabilité statistique produite
par la banalisation de l’avortement ne suffit
pas à établir car une incertitude existera tou-
jours sur ce qu’aurait été l’attitude de la
femme enceinte confrontée à un diagnostic
défavorable29. 
La femme se trouve, en tout cas, prise au
piège de sa déclaration d’intention considé-
rée comme une manifestation définitive de
sa volonté d’avorter alors qu’elle dispose
d’une faculté éminemment personnelle et
qu’il lui est loisible de changer d’avis jus-
qu’au dernier moment. On ne saura jamais
ce qu’elle  aurait finalement décidé. 
Que devient, dans ces conditions, sa liberté
si fortement proclamée ?30

Il est, au demeurant, singulier que l’enfant
puisse se prévaloir de la certitude que ses
parents auraient programmé son élimination
s’ils avaient connu, en temps opportun, le
risque de handicap. 
Cette dernière remarque nous conduit à
constater qu’une confusion a été opérée par
la première Chambre civile entre la cause du
handicap — la rubéole — et la cause de la
naissance de l’enfant à laquelle les fautes
des praticiens ont contribué dans la mesure
où elles ont empêché la mère de recourir à
l’interruption volontaire de grossesse. Sous
le prétexte d’indemniser un handicap alors
que celui-ci ne peut être rattaché par un lien
de causalité au comportement fautif des pra-
ticiens, n’est-ce pas, en réalité, la naissance
et donc la vie de l’enfant qui sont considé-
rées comme un préjudice ? On retrouve ici la
question du début : Nicolas X... peut-il se
plaindre d’être né avec un handicap congé-
nital au lieu de ne pas être né ?

L’existence hypothétique d’un préjudice
indemnisable

À l’interrogation qui est au cœur du débat, la
doctrine a, très majoritairement, apporté une
réponse négative. Mais on citera d’abord
Mme V. Pecresse  pour qui “un enfant ne
peut pas se plaindre d’être né tel qu’il a été
conçu par ses parents, même s’il est atteint
d’une maladie incurable ou d’un défaut
génétique, dès lors que la science médicale
n’offrait aucun traitement pour le guérir in
utero. Affirmer l’inverse serait juger qu’il
existe des vies qui ne valent pas la peine
d’être vécues et imposer à la mère une sorte
d’obligation de recourir, en cas de diagnos-
tic alarmant, à une interruption de grosses-
se”31.
M. P. Murat dénonce “l’analogie vicieuse”
qui a conduit à admettre l’action de l’enfant
au même titre que l’action des parents. Il

ajoute, à propos de l’enfant, que “son han-
dicap ou sa douleur sont consubstantiels à
sa qualité d’être humain” et “qu’en gardant
la vie il n’a rien perdu... Juger du contraire
revient à poser, officiellement, une perni-
cieuse hiérarchie entre des vies qui sont
toutes uniques et non susceptibles d’être
réduites à tel ou tel handicap”32. 
De son côté, Mme J. Roche-Dahan, après
avoir souligné “qu’à aucun moment la Cour
de cassation ne prend la peine de définir la
nature exacte du préjudice dont le médecin
est tenu responsable”, déplore que le dom-
mage pris en compte soit “le fait d’être en
vie” et conteste la légitimité de l’intérêt sur
lequel se fonde l’action de l’enfant33. 

On a fait valoir, à l’opposé, “qu’il y a plus
d’inconvénient à vivre diminué physique-
ment et/ou intellectuellement que ne pas
vivre”34.
Mais à partir de quel seuil, le handicap rend-
t-il la vie intolérable ? Il faudrait savoir ce
qu’en pensent les intéressés eux-mêmes,
étant observé que l’on rencontre des handi-
capés qui sont heureux de vivre tandis que
des personnes parfaitement constituées
souffrent du mal de vivre. Le problème, ainsi
que l’a pertinemment relevé Mme M.A.
Hermitte, est que cette question ne peut
recevoir qu’une réponse personnelle que
l’enfant est incapable de donner. “Permettre
à la société ou à ses parents de la donner en
son nom revient à ne pas tenir compte du
conflit d’intérêt et d’appréciation qui peut
exister. C’est, en fait, indécidable au sens fort
du terme”35. 

Quant à l’argument selon lequel le préjudice
des parents postule celui de l’enfant36, il n’est
rien d’autre qu’un sophisme37. Les parents
subissent, en effet, un préjudice qui leur est
propre et qui résulte des fautes médicales,
celles-ci ne leur ayant pas permis de prendre
une décision éclairée s’agissant de l’interrup-
tion de la grossesse ou de sa poursuite et,
dans cette éventualité, de se préparer psy-
chologiquement et matériellement à
accueillir l’enfant handicapé. 
Sur la nature du préjudice éprouvé par
Nicolas X..., la Cour d’Orléans s’est livrée à
une analyse que les pourvois ne discutent
pas. Force est de constater, avec elle, qu’au-
cun traitement n’étant possible in utero,
l’enfant n’avait d’autre alternative que de
naître infirme ou de ne pas naître38, le pou-
voir d’empêcher sa naissance étant d’ailleurs
entre les mains de sa mère. 
L’enfant qui souffre de multiples maladies et
affections est lourdement handicapé. Tel est
son préjudice effectif, aggravé par l’absence
de soins palliatifs médicaux en l’état des
données de la science. 
La Cour d’appel a aussi constaté l’évidence :
les fautes médicales n’ont pas provoqué le
handicap. Celui-ci étant congénital (ou
génétique) n’a pas d’auteur. Il n’existe et
n’est subi par l’enfant que parce que celui-ci
est né au lieu d’être mort. Il est inhérent à sa
personne. 
C’est donc bien, comme l’avait compris la
doctrine, la naissance et la vie même de l’en-
fant qui constituent le préjudice dont il est
demandé réparation contrairement à la posi-
tion de principe prise tant par la Cour de
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cassation que par le Conseil d’État39.
Autrement dit, l’action exercée en son nom
tend à l’indemniser du fait de ne pas avoir
été avorté. Cette action n’est qu’un substitut
processuel à un avortement qui n’a pas eu
lieu. La preuve en est que les époux X... ont
invoqué, dans leurs écritures, la perte de
chance que représente pour leur fils le fait
d’être né handicapé40. Mais, comme l’indique
l’arrêt, l’enfant n’avait aucune chance de
naître “normal” ou avec un handicap moins
grave. La chance perdue est celle de ne pas
avoir bénéficié des bienfaits de l’article L
162-1 ou de l’article L 162-12 du Code de la
santé publique. 

Bref, le dommage c’est la vie et l’absence de
dommage c’est la mort. La mort devient ainsi
une valeur préférable à la vie. N’y a-t-il pas
là une perversion du concept de dommage ? 
S’exprimant sur ce sujet, le doyen
Carbonnier avait ainsi résumé son point de
vue : “La vie même malheureuse n’est-elle
pas toujours préférable au néant ?”41

Sans nous engager dans une querelle qui
touche à la philosophie voire à la théologie,
il nous paraît possible, en définitive, de dire
qu’en la cause, si l’enfant se trouve dans un
état dommageable que sa naissance a seule-
ment révélé, il n’a pas été pour autant victi-
me d’un acte dommageable imputable à
une personne déterminée. Le fait de la natu-
re n’est pas le fait de l’homme. 
Par suite, le préjudice invoqué n’est pas juri-
diquement réparable. 
Les choix effectués jusqu’ici ont des consé-
quences qui suscitent la perplexité ou sont
préoccupantes. 

3°) Les implications de l’action de vie préju-
diciable. 

Elles concernent à la fois le droit des per-
sonnes, celui de la responsabilité et le déve-
loppement d’un eugénisme “privé”. 

Le droit des personnes (l’émergence du droit
de ne pas naître)

L’une des fonctions assez méconnue de la
responsabilité civile, a écrit Mme G. Viney,
consiste non seulement à assurer le respect
des droits subjectifs déjà consacrés mais
aussi à en faire apparaître d’autres qui ne
sont pas encore reconnus ou formulés42. En
décidant d’accueillir l’action de l’enfant,
notre jurisprudence reconnaît qu’il a subi un
préjudice indemnisable mais on s’aperçoit
qu’il est difficile d’exprimer ce préjudice en
termes de violation d’un droit déterminé. 
D’où la position négative adoptée sur ce
point par la Cour d’appel d’Orléans, à l’ins-
tar d’autres juridictions du fond. 
Ainsi, le Tribunal de grande instance de
Montpellier a-t-il considéré “qu’admettre la
recevabilité de l’action de l’enfant reviendrait
à lui reconnaître une appréciation sur la
décision initiale de ses parents de le conce-
voir et de mener à terme une grossesse
ayant donné la vie”43.
Plus nettement encore, la Cour d’appel de
Bordeaux a jugé que “si un être humain dès
sa conception est titulaire de droits, il ne
possède pas celui de naître ou de ne pas
naître, de vivre ou de ne pas vivre et sa nais-

sance ou la suppression de sa vie ne peut
être considérée comme une chance ou une
malchance dont il peut tirer des consé-
quences juridiques”44. 
Néanmoins, pour fonder le droit à réparation
du préjudice de vie dommageable, il faut
bien que l’enfant ait été titulaire d’un droit et
que celui-ci ait été violé. Il ne peut s’agir que
du droit de naître “normal” — si tant est que
des critères de normalité puissent être pro-
posés — et à défaut, du droit à “l’euthanasie
prénatale” — selon l’expression de M. J.
Hauser45 — qui serait le pendant de la facul-
té d’avorter accordé à la mère. Tout ceci
n’est guère plausible. 

S’il existait, ce droit de ne pas naître serait
d’ailleurs opposable à tous. Aux personnels
de santé en cas de négligence de leur part
mais aussi aux parents qui décideraient de
concevoir un enfant sachant qu’ils risquent
de lui transmettre une grave anomalie géné-
tique ou qui, malgré un diagnostic prénatal
alarmant, laisseraient la grossesse aller jus-
qu’à son terme. Il serait opposable en parti-
culier à la mère qui pourrait engager sa res-
ponsabilité lorsque, avant ou pendant sa
grossesse, elle s’est livrée à des comporte-
ments compromettants pour la santé de l’en-
fant ou qu’elle s’est refusée à des soins qui
auraient été utiles. 
La logique de l’action en wrongful life
conduit à transformer la faculté d’avortement
reconnue à la mère en obligation pour celle-
ci dont le libre arbitre est ainsi totalement
dénié. C’est la dialectique de la loi du 17 jan-
vier 1975 qui se trouve renversée puisque
pour ne pas nuire à autrui la mère serait
tenue de subir une interruption volontaire
de grossesse alors que cet acte - on l’oublie
parfois - peut présenter des risques pour
elle-même (article L 162-3, 1° du Code de la
santé publique). Il n’est pas surprenant que
la doctrine soit unanime à rejeter toute
action d’un enfant handicapé contre ses
parents en se fondant sur des considérations
d’intérêt public mais aussi d’ordre moral, le
fait de donner la vie ne pouvant être assimi-
lé à une faute46. 
C’est également une question de dignité,
celle des parents : l’action en wrongful life
implique une discrimination entre les
parents de bonne qualité “biologique” et les
autres qui devraient s’abstenir de procréer.47

Ajoutons que la logique de cette action res-
trictive des droits de l’infans conceptus voué
à être infirme lui dénie le droit le plus fon-
damental, celui à la vie et ne lui reconnaît
qu’un droit spécifique — celui à la mort
miséricordieuse ? — qui ne peut servir qu’à
sa disparition. Dans le même ordre d’idées,
Mme M.A. Hermitte a montré la contradic-
tion qu’il y a “à considérer que l’enfant han-
dicapé puisse user de sa qualité de sujet de
droit pour demander la réparation du dom-
mage qui résulte du fait qu’il n’a pas été
avorté par ses parents, ce qui l’aurait empê-
ché de devenir sujet de droit”48. En somme,
l’enfant plaide ou on lui fait plaider qu’il
n’aurait pas dû exister. 

Le droit de la responsabilité civile (l’affir-
mation d’une obligation de garantie)

Non moins paradoxale est l’évaluation du
préjudice de l’enfant handicapé qui pose la
question fondamentale de la valeur de la vie
dès qu’elle est donnée.
S’agissant des actions en responsabilité “clas-
siques” y compris celles pour dommages
prénataux — un enfant pouvant naître infir-
me à la suite d’un accident survenu à sa
mère et dont un tiers est déclaré responsable
— les indemnités sont calculées en procé-
dant à une comparaison entre la situation
qui aurait été celle de la victime — elle serait
en bonne santé — et sa situation actuelle de
personne handicapée, la vie “normale” ayant
une valeur positive et la vie diminuée une
valeur négative. Dans l’hypothèse d’une
action en wrongful life si l’anomalie suppo-
sée incurable avait été détectée, l’enfant ne
serait pas né en meilleure santé, il n’aurait
pas existé du tout dès lors que l’on présume
que sa mère aurait nécessairement procédé
à un avortement. En l’indemnisant on confè-
re à l’absence de vie une valeur positive et à
la vie normale une valeur nulle.49

Mais il convient surtout de mesurer les
conséquences d’un courant jurisprudentiel
qui, en sortant du lien de causalité et en
imposant aux praticiens une véritable obli-
gation de sécurité fait de “la conception et
de la naissance de l’enfant une opération où
les géniteurs seraient totalement déchargés
de responsabilité au profit de l’accompagne-
ment médical”50. 
On passerait ainsi d’un système de respon-
sabilité à un système de garantie automa-
tique, ce qui devrait être clairement dit.
Toute naissance d’un enfant handicapé
pourrait donner lieu à une action indemni-
taire contre les médecins sans que l’on se
préoccupe finalement de leur faute puis-
qu’aucun lien de causalité ne sera exigé avec
le seul préjudice résultant de la naissance,
opération qui comporte pourtant plus
d’aléas que bien d’autres. 

Cette obligation de garantie totale de nais-
sance d’un enfant indemne qui équivaudrait
à une implication au sens de la loi du 5
juillet 1985 risque de déresponsabiliser les
médecins tant serait écrasante leur responsa-
bilité car ils ne seraient plus seulement en
charge de la maladie mais “en charge direc-
te de la création des êtres”51. 

La tentation de l’eugénisme

L’autre conséquence prévisible de l’obliga-
tion de garantie mise à la charge des prati-
ciens sera de les inciter, devant le plus léger
doute, à préconiser l’avortement qui ne sus-
cite aucune action. Le “principe de précau-
tion” tellement à la mode de nos jours ne
peut être apprécié ici de la même façon
qu’ailleurs. Il ne s’agit pas de prendre une
mesure qui peut être inutile ou incommode
mais de décider de la suppression d’em-
bryons humains, opération, que sans entrer
dans des controverses maintenant closes
légalement, on ne peut banaliser à l’excès.
La multiplication des tests de dépistage liée
à la découverte de nouveaux gênes qui va
accroître les risques d’erreur et de dommage
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ne manquera pas de renforcer cet eugénis-
me de précaution. Celui-ci s’ajoutera à l’eu-
génisme dit “familial”, les progrès de la
médecine fœtale52, amplifiée par les médias,
déterminant une attitude de plus en plus
revendicative des parents, désormais en
quête du “bel enfant”53. 
Il est, en tout cas, remarquable que l’esprit
de générosité, le souci compassionnel — ou
l’égoïsme ?54 — qui sous-tendent la recon-
naissance de l’action de vie préjudiciable ont
pour effet de conférer un rôle “normalisa-
teur” à l’avortement55, rejoignant ainsi des
conceptions doctrinales de sinistre mémoire
auxquelles faisait allusion Mme V. Pecresse
en mentionnant “les vies qui ne valent pas la
peine d’être vécues”56, donc dépourvues de
qualité. 
Lui faisant écho, M. G. Memeteau s’inquiète
des “tendances éliminatrices” de notre juris-
prudence qu’il qualifie de “lacédémonien-
ne”57. 
Qu’on le veuille ou non, le préjudice de
non-avortement n’est pas neutre. Il relève
d’une logique d’élimination des “anormaux”
qui heurte la conscience  juridique. 
On comprend pourquoi certaines juridic-
tions ou législations étrangères s’opposent
au principe même de l’action en wrongful
life. Des éléments d’information que nous
avons pu recueillir, il ressort que, dans leur
grande majorité, les décisions de la justice
américaine ont rejeté les revendications for-
mées au nom de l’enfant, les juges refusant
que l’on puisse se plaindre d’être né ou
toute comparaison entre la vie même dimi-
nuée et l’inexistence, les incohérences de
l’action étant également fustigées58. Plusieurs
États des Etats-Unis prohibent l’action de
l’enfant. 
La jurisprudence québécoise témoigne, elle
aussi, de cette réserve : “Il est impossible, a
estimé la cour d’appel, de comparer la situa-
tion de  l’enfant après la naissance avec la
situation dans laquelle il se serait trouvé s’il
n’était pas né ; le seul énoncé du problème
montre l’illogisme qui l’habite”59. 

Dans un arrêt Mc Kay de 1977, la Cour d’ap-
pel d’Angleterre a jugé que le procès pour
“vie non désirée” est contraire à l’ordre
public et constitue une violation de la règle
de la primauté de la vie humaine. Ce type de
procès est d’ailleurs interdit par une loi, le
“Congenital Disabilities” (Civil Liability Act)
de 1976. 
Statuant sur la responsabilité contractuelle
du corps médical dans le domaine du dia-
gnostic prénatal et anteconceptionnel, la
Cour constitutionnelle de Karlsruhe a jugé,
le 12 novembre 1997, qu’il y a lieu de dis-
tinguer entre l’existence humaine qui ne
pouvant être considérée comme un préjudi-
ce est insusceptible d’un quelconque
dédommagement et l’obligation d’entretien
qui incombe aux parents de l’enfant handi-
capé. 

Deux réflexions s’imposent, en conclusion.

La première concerne la légitimité de l’action
de wrongful life. Le profit espéré d’une
demande d’indemnisation formée au nom
de l’enfant handicapé ne doit pas faire
oublier qu’en termes de droits fondamen-

taux, admettre que sa naissance est un pré-
judice pour lui-même constitue une atteinte
au respect de sa dignité. Dans la mesure où
elle tend, à travers l’avortement dit théra-
peutique mais aux effets eugéniques, à une
différenciation des handicapés de  naissance
qui ne peut que “renforcer le phénomène
social de rejet des sujets considérés comme
anormaux”,60 l’action pour vie préjudiciable
est contraire au principe formulé par l’article
16 du Code civil qui implique l’égale dignité
des êtres humains.61 Il s’ensuit que l’intérêt à
agir de l’enfant n’est pas légitime. 

La seconde réflexion, en forme de constat,
porte sur le fait que les règles de la respon-
sabilité civile ne sont pas adaptées à l’aide
que sont en droit d’attendre les parents d’en-
fants handicapés pour leur entretien et leur
éducation qui constituent une lourde charge.
Cette aide relève de la solidarité nationale62.
C’est du droit social63. Des textes existent
même si - on ne peut que le regretter - les
moyens mis en œuvre ne sont pas à la hau-
teur des ambitions affichées. 

C. D’après la seconde branche du deuxième
moyen du pourvoi principal, la Cour d’appel
d’Orléans n’aurait pas répondu aux conclu-
sions des époux X... faisant valoir qu’au pré-
judice personnel de l’enfant correspondaient
pour les parents de lourdes charges maté-
rielles et financières, si bien que la Cour “qui
admet le droit à réparation des parents pour
leur préjudice matériel et moral ne pouvait
rejeter toute indemnisation sans se pronon-
cer sur ces conclusions mettant en évidence
un préjudice indemnisable”. 
Mais la Cour de renvoi n’était pas saisie de
la question du préjudice des parents, ce que
relève d’ailleurs l’arrêt (p. 10, 4ème §). Le
grief est inopérant. 

D. Le troisième moyen du pourvoi principal
fait reproche à l’arrêt attaqué d’avoir, en
méconnaissance de l’article 693 du nouveau
Code de procédure civile, mis à la charge
des demandeurs la totalité des dépens en
incluant ceux afférents à l’expertise ordon-
née par la Cour d’appel de Paris pour déter-
miner le préjudice de Mme X... bien que la
Cour d’appel d’Orléans n’ait pas statué sur
ce point. 
Il est exact que le dispositif de l’arrêt cassé
qui comportait plusieurs chefs de décision
avait précisé que le docteur Y... et le labora-
toire étaient condamnés “à tous les dépens y
compris ceux d’expertise”. Or, ce chef du
dispositif de l’arrêt de la Cour d’appel de
Paris n’est pas concerné par l’arrêt de la pre-
mière Chambre civile du 26 mars 1996 qui
ne l’a censuré  “qu’en ce qu’il a dit que le
préjudice de l’enfant n’était pas en relation
de causalité avec les fautes commises et en
ce qu’il a condamné à restitution”. Il ne pou-
vait en être autrement puisque la condam-
nation aux dépens du médecin et du labora-
toire était justifiée du fait qu’ils étaient
déboutés de leur contestation du préjudice
des parents, de sorte que les frais de l’ex-
pertise ordonnée pour évaluer celui de la
mère devait rester à leur charge. 
C’est donc, à tort, que la Cour d’appel
d’Orléans a condamné les époux X... aux

entiers dépens d’appel, remettant ainsi en
cause la décision sur les dépens de la Cour
d’appel de Paris passée en force de chose
jugée. La cassation est donc encourue —
non pas au visa de l’article 693 qui est erro-
né mais à celui de l’article 623 du même
Code — et paraît pouvoir être prononcée
par voie de retranchement et sans renvoi. 

E. Le troisième moyen du pourvoi incident
qui vise l’article 1382 du Code civil, soutient,
sans davantage s’en expliquer, que la CPAM
a subi un préjudice propre du fait des pres-
tations servies à l’enfant. 
Ce moyen qui ne laisse pas de surprendre
n’a pas été soumis à la Cour de renvoi, l’or-
ganisme demandeur ayant conclu à la
condamnation in solidum du laboratoire, du
médecin et de leurs assureurs au rembour-
sement de ses prestations en nature.
Nouveau et mélangé de fait, le moyen est
irrecevable.
Toutefois ne vaut-il pas mieux répondre au
fond afin d’éviter qu’il soit repris ultérieure-
ment ? Certes, en cas de rejet de la deman-
de d’indemnisation de l’enfant handicapé, la
CPAM ne pourra exercer le recours subroga-
toire qui lui est ouvert par l’article L 376-1 du
Code de la sécurité sociale au titre de la res-
ponsabilité civile de droit commun mais les
diverses prestations versées au profit de
Nicolas X... l’ont été en vertu de l’article L
313-2 du même Code qui étend le bénéfice
de l’assurance maladie aux enfants de l’assu-
ré social. La CPAM qui n’a fait que se confor-
mer à l’obligation mise à sa charge par la loi
ne justifie, dès lors, d’aucun préjudice qui lui
soit propre. 

Conclusion

Si la question essentielle soulevée par les
deux pourvois se situe à la frontière du droit
et de l’éthique, cela ne signifie pas pour
autant qu’elle se situe aux confins de la mis-
sion du juge. Elle permet de vérifier, une fois
de plus, que l’office du juge est, dans le
silence de la loi, d’adapter le droit aux
mœurs ou, au besoin, de résister à l’évolu-
tion de celles-ci pour préserver les valeurs
de la société qu’il estime devoir l’être. La
tâche est ici d’importance car elle se rappor-
te à l’affirmation des nécessaires limites aux
extraordinaires pouvoirs que, grâce à l’essor
de la biologie et des techniques médicales
de prévention ou de prédiction, nous
sommes en voie d’acquérir sur nous-mêmes. 
La décision que vous allez rendre aura
valeur de principe et ne sera pas sans inci-
dence sur l’évolution des interruptions thé-
rapeutiques de grossesse et leurs tendances
eugéniques ainsi que sur la notion de digni-
té de la personne humaine et, plus généra-
lement, sur la conception de l’homme que le
droit renvoie à la société. 

Nous concluons en définitive : 

1°) En ce qui concerne le pourvoi principal,
au rejet des deux premiers moyens et à la
cassation par voie de retranchement et sans
renvoi sur le troisième moyen ; 
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2°) En ce qui concerne le pourvoi incident,
au rejet des trois moyens proposés et, par-
tant, du pourvoi. 
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11. Civ. I, B. n°s 115, 116.

12. C.E., CHR de Nice c/ Epoux Q..., Rec. p.
44 ; RD publ. 1997, p. 1139, notes J.M. Auby
et J. Waline ; RFD adm. 1997, p. 374, concl.
V. Pecresse, p.  382, note B. Mathieu ; S.
Alloiteau, LPA 28 mai 1997, p. 23. JCP 1997,
II, 22828, note Moreau.

13. Cf. obs. P. Jourdain, RTD civ. 1996, p.
824 ; obs. J. Hauser, RTD civ. 1996, p. 871 ;
obs. P. Murat, JCP 1996, I, 3946, §6 ; obs. G.
Viney, JCP 1996, I, 3985, § 19 ; F. Chabas,
Droit et patrimoine, juillet-août 1996, p. 80,
G.P. 1997, Somm. C. Cass., p. 383 ; note
Y. Dagorne-Labbe, LPS 6 décembre 1996, p.
22 ; note J. Roche-Dahan, D. 1997,  jurispr.,
p. 35 ; N. Gombault, “La responsabilité de
l’échographiste du fait de l’absence de
dépistage de malformations du fœtus”, GP
1996, 2, p. 267 ; L. Finel, “La responsabilité
des médecins en matière de diagnostic des
anomalies fœtales”, R Dr. san. et soc., 1997,
n° 2, p. 233 ; M.A. Hermitte, “Le contentieux
de la naissance d’enfants handicapés”, G.P.
24-25 octobre 1997, p. 75 ; A.M. Luciani, “La
notion du dommage à l’épreuve du handi-
cap congénital”, LPA 27 juin 1997, p. 17 ; M.
Deguergue, “Les préjudices liés à la naissan-
ce, Responsabilité civile et assurances”, n°
spécial, mai 1998, p. 14.

14. Cf. l’article de J. Guigue, Bulletin juri-
dique de la santé publique, juillet 1999, n°
20, p. 11 où sont citées des décisions posté-
rieures aux arrêts de la 1ère Chambre civile
du 26 mars 1996 et qui ont rejeté l’action de
l’enfant. 

15. La seule question qui pouvait se poser
était celle de savoir si l’analyse biomédicale
relève ou non de la faute prouvée. La juris-
prudence se place parfois sur le terrain de
l’obligation de résultat lorsqu’elle est
dépourvue d’aléa compte tenu des données
acquises de la science : si les centres de
transfusion sanguine sont chargés d’une
obligation de résultat c’est parce qu’ils ont la
possibilité de contrôler la qualité du sang
(Civ. I, 12 avril 1995, B., n° 179, 180, JCP
1995 22467, obs. Jourdain).

16. Cf. G. Memeteau, Traité de la responsa-
bilité médicale, Éd. hospitalières, n° 94.

17. Cf. J.F. Mattei, J.O. A.N., 8 avril 1994, p.
648.

18. Cf. J. Rubellin-Devichi, “Le droit et l’in-
terruption de grossesse”, LPA, 7 juin 1996, n°
69.

19. La référence à la liberté dans la décision
du Conseil constitutionnel du 15 janvier
1975 (n° DC 75-54) vise essentiellement la
liberté appartenant à la femme de ne pas
recourir à l’IVG et au médecin de ne pas y
participer. L’arrêt Lahache du Conseil d’État,
31 octobre 1980, Rec. p. 403, D.1981, p. 38,
concl. Genevois, ne fait que préciser que la
décision d’avorter n’appartient  qu’à la mère
et paraît bien dépassé par rapport aux dis-
positions de la loi bioéthique du 29 juillet
1994 (art. L 152-2, L 152-4, L 152-5 du Code
de la santé publique) qui donnent au couple
la possibilité de recourir à la procréation en
dehors du processus naturel. Le ministre des

Affaires Sociales déclarait naguère que
l’avortement reste juridiquement un délit
d’atteinte à la vie, sauf dans deux cas fondés
sur l’état de nécessité (réponse J.O. A.N. 28
janvier 1985, p. 346). Pour la doctrine péna-
liste, le législateur a conservé sa dimension
fautive à l’avortement (cf. Merle et Vitu,
Droit pénal spécial, Éd. Cujas, tome II, n°
2099).

20. Cf. X. Labbee, “L’embryon in utero”,
Juriscl. Civ., article 16/16-12 fasc. 54.

21. Cf. B.M. Knoppers, Conception artifi-
cielle et responsabilité médicale, Éd. Y.
Blais, Québec, 1986, p. 201.

22. CA Versailles, 8 juillet 1993, D.1995, IR
98.

23. Le visa de l’article 1147 du Code civil
peut surprendre car ce n’était évidemment
pas l’enfant qui était créancier du médecin et
du laboratoire. Une stipulation pour autrui
aurait engagé le promettant à fournir des
renseignements susceptibles de faire détrui-
re, le cas échéant, le bénéficiaire (cf. F.
Chabas, Droit et patrimoine, juillet-août
1996, p. 81). Mais il est concevable qu’un
tiers au contrat, l’enfant, puisse se plaindre
de la faute du débiteur contractuel. Encore
faut-il qu’il subisse un préjudice et que cette
faute l’ait causé.

24. Selon C. Jonas : “Le handicap s’il consti-
tue un préjudice n’est en rapport qu’avec les
gènes des parents ou l’environnement
(toxiques, virus, bactéries...)”, “L’enfant pré-
judice”, Médecine et droit, 1997, n° 26. 

25. Cf. P. Jourdain, obs. précitées à la RTD
Civ. 1996.

26. Cf. J. Hauser, RTD Civ. 2000, p. 80 ; S.
Hocquet-Berg, Obligation de moyen ou obli-
gation de résultat ? À propos de la responsa-
bilité civile du médecin, thèse, Paris, 1995.

27. C.Cass.Civ.1, 7 juillet 1998, B. n° 239.

28. Cf. J. Petit, JCP 1997, I, 4072 n° 37 ; éga-
lement les conclusions précitées de Mme V.
Pecresse qui après avoir hésité admet au
nom du “comportement normal des
hommes”, que s’ils avaient été correctement
informés les époux Q... auraient sans aucun
doute évité la naissance de l’enfant et que,
de ce fait, la faute de l’hôpital était la cause
directe de leur préjudice qui devait être inté-
gralement réparé.

29. Dans sa note précitée à la RFD adm.
1997 M. B. Mathieu fait observer qu’une pro-
babilité statistique ne saurait servir de “via-
tique éthique” et risque de favoriser des
“dérives eugéniques dangereuses”.

30. Par un arrêt du 10 juin 1998 (req. n°
186476), le Conseil d’État a implicitement
considéré qu’il n’y avait pas de lien néces-
saire entre la détection de la trisomie 21 et le
recours à l’IVG. Le groupe des conseillers
pour l’éthique des biotechniques placés
auprès de la Commission européenne a esti-
mé que l’avortement ne peut être la consé-
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quence automatique d’un test génétique
défavorable (avis du 20 février 1996, cf. N.
Lenoir et B. Mathieu, Le droit international
de la bioéthique, PUF 1998), ce qui implique
que pour la mère le seul préjudice réparable
ne peut être que celui de la perte de la pos-
sibilité de pratiquer une IVG.

31. Concl. précitées à la RFD adm. 1997.

32. Obs. précitées au JCP 199.

33. Note précitée au Dalloz 1997.

34. Cf. P. Jourdain, obs. précitées.

35. Cf. M.A. Hermitte, article précité à la GP
1997.

36. Cf. M.L. Fortune-Cavalie, “Responsabilité
médicale et naissance d’enfant handicapé :
vers l’oeuf transparent”, Médecine et
droit,1998, n° 33, p. 17 ; S. Welsch,
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37. Il est parfaitement concevable qu’il y ait
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38. Cf. G. Viney, obs. précitées au JCP, 1996
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42. Obs. JCP 1997, I, 4025, n° 5.
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44. CA de Bordeaux, 26 janvier 1995, JCP
1995, IV, 1568.

45. Obs. précitées à la RTD civ. 1996

46. L’expression wrongful life semble avoir
été utilisée, pour la première fois, dans une
affaire où un enfant illégitime avait deman-
dé des dommages et intérêts à son père
putatif : Zepeda v/ Zepeda, 1964. La cour de
l’Illinois l’avait débouté de son action et
cette décision a fait jurisprudence.
Si la constitution de partie civile de la mère
agissant en qualité de représentante légale
de sa fille mineure née à la suite d’un viol
incestueux a été admise par la chambre cri-
minelle c’est, semble-t-il, non pas du fait de
sa naissance mais en raison des circons-

tances de sa conception dont l’auteur du viol
est directement responsable . L’enfant, victi-
me d’une situation traumatisante, peut ainsi
demander réparation à son géniteur (Cf.
Cass. Crim 4 février 1996, B, n° 43, D 1999,
Jurispr. p. 445, note D. Bourgault-
Coudevylle, JCP 1999, II, 10178, note I.
Moine-Dupuis ; cf. également, D 1999, M. T.
Calais-Auloy, “Point de vue : La vie préjudi-
ciable”). 

47. Théoricien de l’eugénisme à la française,
A. Carrel a écrit : “qu’aucun être humain n’a
le droit de procréer des enfants destinés au
malheur”, L’homme cet inconnu, Plon 1942.

48. Cf. article précité GP 1997.

49. Cf. J.Y. Goffi, “La notion de vie préjudi-
ciable et l’eugénisme”, in De l’eugénisme
d’État à l’eugénisme privé, Éd. de Boeck
Université

50. Cf. J. Hauser, obs. précitées à la RTD civ.
2000

51. Ibid.

52. Cf. P. Pedrot, Diagnostic prénatal et res-
ponsabilité médicale, Mélanges Cosnard,
1990, p. 117.

53. Cf. Le droit saisi par la biologie (sous la
direction de C. Labrusse-riou), LDGJ, 1996,
p. 40). 

54. Comme l’enfant ne peut s’exprimer c’est
du “bonheur” ou du “malheur” d’autrui qu’il
est question. “Il faut, a écrit le professeur J.F.
Malherbes, avoir la lucidité d’admettre que
dans une telle situation, ce n’est pas, en véri-
té, de son bonheur que nous parlons mais
du nôtre”, Vaincre, n° 9, printemps 2000.

55. Cf. J. Hauser, obs. précitées à la RTD civ.
2000. L’article 16-4, alinéa 2 du Code civil
dispose que “Toute pratique eugénique ten-
dant à l’organisation de la sélection des per-
sonnes est interdite”. L’utilisation normalisa-
trice de l’interruption volontaire de grosses-
se ne relève donc pas de la prohibition mais
l’agrégation de micro-décisions peut produi-
re des effets qui affectent des populations
entières.

56. Il s’agit d’une allusion au concept de “vie
sans valeur vitale” issu du droit nazi.

57. Cf. Traité de responsabilité médicale,
mise à jour 1997, n° 126.

58. Cf. B. M. Knoppers, ouvrage cité, 1986,
p. 199 et suivantes ; Bonnie Steinbeck, Life
before birth, Oxford University Press, 1992,
p. 115 et suivantes ; J.R. Mason, Medicolegal
aspects of reproduction and parenthood,
Darmouth, 1998, p. 161 et suivantes. Seules
deux décisions admettant l’action en wrong-
ful life sont citées : Curlender, v. Bioscience
Laboratories, Cour d’appel de Californie,
1980 ; Park V. Chessin, 1977, décision ren-
due par un tribunal new yorkais mais l’an-
née suivante la cour d’appel de New York a
statué au sens contraire (Becker V.
Schwartz).

59. Cataford c/ Moreau, 1978.

60. Comité consultatif national d’éthique,
avis n° 37 du 11 juin 1993.

61. La phrase liminaire du préambule de la
Constitution de 1946 sur le fondement
duquel le Conseil constitutionnel a reconnu
valeur constitutionnelle au principe de
dignité, établit clairement un lien entre la
dignité et l’absence de discrimination entre
les êtres humains. Cf. B. Mathieu, “Génome
humain et droits fondamentaux”,
Economica 2000, p. 27.

62. Cf. J.P. Gridel, note précitée au D. 1990 ;
A.M. Luciani art. précité, LPA 1997 ; J.
Hauser, obs. précitées à la RTD Civ. 1996. En
indemnisant largement les époux Q..., le
Conseil d’État a obéi à un souci d’équité
mais on peut trouver inéquitable que les
parents d’enfants handicapés en raison de
leur patrimoine génétique ou d’une maladie
contractée in utero bénéficient d’une prise
en charge intégrale des dépenses occasion-
nées par le handicap en cas de diagnostic
prénatal erroné alors qu’ils ne bénéficieront
que des seules prestations sociales établies
pour les personnes handicapées en dehors
de ce contexte particulier.

63. Cf. la loi n° 75-554 du 30 juin 1975 modi-
fiée d’orientation en faveur des personnes
handicapées.

8336_int  3/01/06  15:25  Page 72    (Noir/Process Black film)



SOMMAIRE

Dossier “Arrêt Perruche” :
Le handicap comme préjudice ?

Éditorial
Dr Marc Guerrier  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 1

Débat

Questions éthiques posées par l’arrêt Perruche
Groupe d’éthique de l’APF  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 4

Justice, réparation et solidarité
Jerry Sainte-Rose  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 11

Témoigner de ce que sont nos enfants
Henri Faivre  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 14

Le regard qu’une société porte 
sur la personne handicapée
Marie-Sophie Desaulle  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 15

Une insulte à l’égard de notre dignité
Jean-Luc Simon  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 16

La naissance sous condition
Pr Israël Nisand  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 18

Les dérives nous menacent !
Pr Bernard Glorion  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 20

Susciter un débat
Pr Didier Sicard  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 21

Pour nous la blessure est réelle
Xavier Mirabel  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 22

Une approche nécessaire et digne
Claude Évin  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 23

Vivre avec un handicap
Pr Annie Barois  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 25

Un droit à la “normalité”
Pr Catherine Labrusse-Riou  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 26

S’attaquer aux discriminations
fondées sur le handicap
Marc Zamichiei  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 33

Le mépris des valeurs
Pr Dominique Folscheid  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 35

Un délire d’imputation
Danielle Moyse  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 40

Les représentations du handicap
Simonne Korff-Sausse  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 41

Regards de l’institution sur le handicap
Dr Philippe Denormandie  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 43

Nos responsabilités hospitalières
Pr Emmanuel Hirsch  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 45

Réactions...

Philippe Être  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 19

Grégory Bénichou  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 32

Brigide Maigret . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 34

Nicole Diederich  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 46

Éclairages

L’annonce prénatale du handicap
Pr Jacques Milliez  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 48

Dépistages des anomalies fœtales :
statégies et limites
Pr Marc Dommergues . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 22

Textes de référence

Arrêt de la Cour de cassation, 17 novembre 2000  . . . . . . . p 56

Rapport de Pierre Sargos,
conseiller rapporteur à la Cour de cassation  . . . . . . . . . . . p 57

Conclusions de Jerry Sainte-Rose,
avocat général à la Cour de cassation  . . . . . . . . . . . . . . . . . p 65

Espace éthique

Au service des valeurs de l’hôpital . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 73

Liste des publications  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p 73

Directeur de la publication :
Emmanuel Hirsch

Rédaction :
Patrice Dubosc, Emmanuelle Fardel, Paulette Ferlender,
Marc Guerrier, Emmanuel Hirsch

Espace éthique
Centre hospitalier universitaire Saint-Louis
1, avenue Claude Vellefaux 75475 Paris cedex 10
espace.ethique@sls.ap-hop-paris.fr
Téléphone : 01 44 84 17 57
Télécopie : 01 44 84 17 58

Conception, réalisation : E. Fardel, Espace éthique

Impression : Europe Media Duplication
ISSN 1288-5525

© Les articles et graphismes de la Lettre de l'Espace
éthique sont la propriété exclusive de l'Espace éthique.

A
ss

is
ta

n
ce

 P
u

b
li
q

u
e
 -

 H
ô

p
it

au
x 

d
e
 P

ar
is

|

ESPACE ÉTHIQUE

Au service des valeurs de l’hôpital

C réé 1995, l'Espace éthique de l’Assistance Publique - Hôpitaux de Paris est un lieu d'échanges, d’ensei-
gnements universitaires, de formations, de recherches, d'évaluations et de propositions portant sur nos

initiatives et leurs enjeux. Sur son modèle, d’autres espaces éthiques se développent actuellement, y compris
dans des structures autres qu’hospitalières.

À l’hôpital, l’exigence et le besoin de médiation s’imposent. Il importe de reconstituer les modalités de rela-
tion et de communication indispensables au vivre ensemble et à la détermination des choix. 
Il ne s’agit pas d’énoncer et de prescrire une éthique théorique. Les points de vue moraux doivent d’être enri-
chis par la diversité des sensibilités et des expériences, approfondies et argumentées pour honorer le sens de
nos missions et affirmer dans les pratiques des engagements profonds au service d’un projet commun.

Plus que de tolérance, nous devons témoigner un extrême respect à l’égard d’expressions argumentées, c’est-
à-dire qui ne relèvent pas de la seule opinion de circonstance, d’intérêts partisans ou de positions inconci-
liables avec les traditions républicaines. On peut dès lors mieux comprendre le sens des missions dévolues
à l’Espace éthique et la part déterminante que chacun d’entre nous est en devoir d’y assumer.

En 2001, l'Institut éthique et soins hospitaliers de l'Espace éthique propose aux professionnels des formations
universitaires : le D.U. Éthique appliquée à la santé et aux soins ; le D.E.S.S. Philosophie  option éthique
médicale et hospitalière ; le Certificat d’éthique de la recherche biomédicale.
Il organise également des conférences et des séminaires ouverts, notamment, à l’ensemble des partenaires
investis dans le soin.

Au-delà de ces différents événements publics, l'Espace éthique privilégie sa fonction de médiation en réunis-
sant plus de 30 groupes thématiques, associant dans une approche pluridisciplinaire des acteurs de la santé
souhaitant poursuivre une réflexion approfondie.
Son Centre de recherche et de documentation permet de consulter les livres et documents relatifs aux ques-
tions éthiques actuelles, mais aussi aux doctrines philosophiques. Il est accessible aux chercheurs investis
dans ce champ de compétences.

E. H.

73

Publications de l’Espace éthique

z Santé publique et droits de l'homme, sous la direction du Pr Jonathan Mann, Paris, Collection Espace
éthique, 1997, 108 p.
z Espace éthique. Éléments pour un débat, Travaux 1995 -1996, Paris,.AP-HP/Doin, 1997, 541 p.
z Droits de l’homme et pratiques soignantes, Paris, AP-HP/Doin, 1998, 368 p.
z La relation médecin-malade face aux exigences de l’information, Paris, AP-HP/Doin, 1999, 137 p.
z L’annonce du handicap, avec la Mission Handicaps, Paris, AP-HP/Doin, 1999.
z Pratiques hospitalières et lois de bioéthique, Paris, AP-HP/Doin, 1999, 167 p.
z Éthique et soins hospitaliers. Travaux 1997-1998, Paris, AP-HP/Doin, 2001.
z Une annonce anténatale et postnatale du handicap ?, avec la Mission Handicaps, Paris, AP-HP/Doin,
2001.

La Lettre de l’Espace éthique est disponible sur demande.
Numéros hors série :
z Alzheimer : les soignants s’engagent, hors série n° 1
z Les test génétiques : grandeur et servitude, hors série n° 2
z Dossier “Arrêt Perruche” : Le handicap comme préjudice ?, hors série n° 3
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É voquer a posteriori comme préférable la non-existence d’une personne particu-

lièrement handicapée ne peut laisser personne indifférent, quels que soient les

circonstances et les motifs pour lesquels ce débat est engagé.

L’arrêt du 17 novembre 2000 rendu par la Cour de cassation interpelle simultanément

de nombreux protagonistes du point de vue de valeurs fondamentales que personne

ne discute, mais dont l’application concrète relève de dilemmes et de paradoxes que

nous n’avions pas su anticiper.

Pourquoi cet arrêt qui décide de l’indemnisation de ce jeune homme handicapé sus-

cite-t-il de si vives réactions ?

La déontologie et les pratiques des professionnels  intervenant auprès des parents au

cours d’une grossesse sont confrontées aux conséquences de ce jugement. À quels

types d’évolutions et de dérives les procédures désormais engagées en vertu d’un

idéal d’enfant incitent-elles ? De quelle manière est ainsi contesté le droit imprescrip-

tible à la vie que consacre, notamment, l’article 3 de la Déclaration universelle des

droits de l’Homme ? L’excès de responsabilité n’induira-t-il pas, dans les mentalités,

une tendance à la déresponsabilisation et au renoncement ?

L’arrêt Perruche nous implique au cœur de réalités humaines et sociales qui se vivent

chaque jour dans nos hôpitaux. Mieux que d’autres, auprès des personnes handica-

pées, avec leurs proches et les associations, les hospitaliers comprennent les respon-

sabilités qu’il leur faut assumer. C’est ainsi que le souci de dignité trouve sa véritable

dimension à l’égard des personnes affectées par un handicap, aussi douloureux soit-

il. Il convient dans un contexte qui s’avère aujourd’hui particulièrement délicat, de

leur signifier, mieux encore, notre attachement et notre respect !

L’Espace éthique a souhaité accompagner la réflexion qui s’impose désormais. Le 15

janvier 2001, dans le cadre de l’hôpital Européen Georges-Pompidou et en collabo-

ration avec l’Association des paralysés de France, il a été à l’initiative d’une rencontre

publique consacrée à l’arrêt de la Cour de cassation : Droit de la vie, droit à la vie,

qui peut juger ?

Ce numéro hors série de la Lettre de l’Espace éthique reprend et complète ce premier

échange qui fera l’objet de prochains développements.




