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RESUME

Appelant de ses voeux une modification législative sur
la fin de vie, le Premier ministre nous a invité deux
parlementaires, MM Claeys et Léonetti, 4 faire des
propositions dans trois directions : le développement
de la médecine palliative, une meilleure organisation
du recueil et de la prise en compte des directives anti-
cipées en leur conférant un caractére contraignant et
la définition des conditions et des circonstances dans
lesquelles I'apaisement des souffrances peut conduire
a abréger la vie dans le respect de 'autonomie de la
personne. De cette mission résulte la proposition de
loi présentée au parlement.
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SUMMARY

Hoping for a change in the law on end of life, the Prime
Minister invited us, two parliamentarians, Messrs
Claeys and Léonetti, to make proposals in three direc-

tions: the development of palliative medicine, better
organisation of the gathering and taking into account of
anticipated directives by giving them a compelling cha-

racter and the definition of the conditions and circums-

tances in which the relief of suffering can lead to the
shortening of life with respect for the person's autonomy.

This mission has resulted in the bill presented to parlia-

ment.
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Nous remercions Catherine Hesse, Membre de ['IGAS,
et Flora Trouilloud, stagiaire i 'IGAS pour leur aide au
cours de nos travaux.

* ok %

e débat sur la fin de vie est actuellement tres
présent dans notre société, alimenté tant par des
expériences personnelles que par des convic-
tions éthiques, morales et religieuses et par des événe-
ments tres médiatisés.
Il existe dans notre droit trois grandes lois traitant de
la fin de vie : la loi du 9 juin 1999 visant 4 garantir
le droit d’acces aux soins palliatifs, la loi du 4 mars
2002 relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé et la loi du 22 avril 2005 relative aux
droits des malades et a la fin de vie.
La loi du 4 mars 2002 prévoit que les décisions sont
prises par le patient, le mieux 3 méme de déterminer
son intérét, et ouvre ainsi un droit de refus de I'achar-
nement thérapeutique. La loi du 22 avril 2005, sou-
vent appelée « loi Leonetti » du nom de son princi-
pal artisan, affirme pour la premiére fois I'interdiction
de l'obstination déraisonnable pour tous les malades
et renforce les devoirs des médecins en matiere d’in-
formation et d’écoute des malades. En ce sens, les
deux lois convergent vers la reconnaissance du
droit pour le patient de refuser des traitements qu’il
juge disproportionnés ou inutiles et se complétent
pour affirmer le respect de 'autonomie des patients.
Pourtant une demande sociétale persiste. Les francais
sont inquiets et nous interpellent. Ils expriment par
les sondages (1) et lors des débats publics :
* une demande de voir leur volonté respectée
quant a leur fin de vie: «je veux étre entendu » ;
* une demande d’étre accompagné jusqu’a leur mort :
« je veux une fin de vie apaisée ».
En effet, si la loi dite Leonetti constitue une avancée,
le constat est unanime sur sa méconnaissance :
- par le grand public et donc par les malades et leurs
proches ;
- par les médecins
ce qui a pour conséquence son application trés incom-
plete.
Pendant la campagne pour I'élection présidentielle de
2012, Frangois Hollande avait proposé que « route

(1) Voir notamment un sondage Ifop pour Pélerin Magazine N° 6775,
4 octobre 2012 : «48 % des personnes interrogées estiment qu’en
France la loi actuelle sur la fin de vie ne permet pas suffisamment d’acté-
nuer les souffrances physiques ou morales, 59 % d’éviter toute forme
d’acharnement thérapeutique et 68 % de respecter la volonté du malade
concernant sa fin de vie ».

(2) heep:/ fwww.cene-
ethique.fr/sites/default/files/publications/avis_citoyen.pdf

(3) htep://www.conseil-
national.medecin.fr/sites/default/files/fin_de_vie_fevrier_2013.pdf

personne majeure en phase avancée ou terminale dune
maladie incurable provoquant une souffrance physique
ou psychique insupportable, et qui ne peut étre apaisée,
puisse demander, dans des conditions précises et strictes,
a bénéficier d’une assistance médicalisée pour terminer sa
vie dans la dignité ».

Différentes réflexions ont été conduites depuis 2012
pour approfondir les moyens d’améliorer la situation
des personnes en fin de vie en France. Le Chef de
I'Etat a confié 2 une commission présidée par le pro-
fesseur Didier Sicard, ancien président du Comité
Consultatif National d’Ethique (CCNE), le soin
d’évaluer la loi de 2005 dans le cadre d’une
réflexion sur la fin de vie. De nombreux débats
publics ont été organisés dans toute la France dans
lesquels les Frangais ont parfois exprimé leur manque
de confiance dans la fagon dont le corps médical pre-
nait en compte la parole de la personne en fin de
vie. Le rapport de cette commission, « Penser soli-
dairement la fin de vie », publié en décembre 2012,
plaide pour une application plus effective des lois de
2002 et 2005, un renforcement du role des directives
anticipées, un développement de I'enseignement des
soins palliatifs et 'administration d’une sédation a
but terminal dans certaines situations. Il se déclare
hostile a I'euthanasie et ne se prononce pas sur le sui-
cide assisté.

Pour sa part le CCNE a, dans son avis 121 « Fin de
vie, autonomie de la personne, volonté de mourir »,
rendu public le 28 juin 2013, appelle de ses vaeux
la nécessité de rendre accessible a tous le droit aux
soins palliatifs et la mise en ceuvre de directives anti-
cipées contraignantes pour les soignants. La majorité
de ses membres recommande de ne pas légaliser 'as-
sistance au suicide et/ou leuthanasie mais le
Comité « estime quun patient doit powvoir, sil le
demancde, obtenir une sédation continue jusqua son
déces lorsquiil est entré dans la phase terminale de sa
maladie ».

Le 14 décembre 2013, une conférence des citoyens
instituée a l'initiative du Comité Consultatif National
d’Ethique a défendu I'idée d’une exception d’eutha-
nasie, appréciée dans des cas particuliers par des com-
missions locales (2).

Antérieurement, le 8 février 2013, le Conseil national
de I'Ordre des médecins avait milité pour I'introduc-
tion d’un droit a la sédation terminale dans des situa-
tions exceptionnelles (3).

Le 21 octobre 2014, le CCNE a publié un rapport
rendant compte du débat public initié depuis deux
ans. Il a dressé un constat sévere sur 'acces aux droits
des personnes en fin de vie reconnus par la loi. 1I
adhére aux propositions antérieures en faveur du
caractére contraignant des directives anticipées et
d’une sédation profonde jusqu'au déces.

Il ressort clairement de ces différentes contributions
publiques qu'un consensus se dégage autour de la
reconnaissance d’un droit a la sédation en phase ter-
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minale et d’une révision du statut des directives anti-
cipées. Ce sont précisément ces orientations qui fon-
dent la mission qui nous a été confiée par le Premier
ministre le 20 juin 2014 (annexe 1) dans le cadre de
larticle L.O.144 du code électoral. Appelant de ses
veeux une modification législative, le Premier ministre
nous a invité a faire des propositions dans trois direc-
tions : le développement de la médecine palliative y
compris dés la formation initiale des professionnels de
santé, une meilleure organisation du recueil et de la
prise en compte des directives anticipées en leur
conférant un caractere contraignant et la définition
des conditions et des circonstances précises dans les-
quelles I'apaisement des souffrances peut conduire a
abréger la vie dans le respect de 'autonomie de la per-
sonne.

La mission a procédé a de nombreuses auditions
(annexe 2) et a recu des contributions (annexe 3) afin
de recueillir les avis d’experts et de personnalités de
toutes sensibilités sur ces orientations. Lensemble de
ces contributions ont permis de nourrir le texte de la
proposition de loi qui vous est présentée.

1. LE CONSTAT PARTAGf : LA LOI SUR LES SOINS
PALLIATIFS ET LA LOI LEONETTI NE SONT PAS
SUFFISAMMENT APPLIQUEES

1.1. Des inégalités des citoyens face a la mort

Au moment de la mort, nos concitoyens ne sont pas
tous égaux. Cette situation dénoncée par de nom-
breuses études nous indigne et indigne les Francais.
Les inégalités des citoyens concernant la mort sont
particulierement visibles quand on examine les condi-
tions d’acces aux soins palliatifs.

La loi fixe le cadre des soins palliatifs : ce sont « des
soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdis-
ciplinaire en institution ou & domicile. Ils visent & sou-
lager la douleur, & apaiser la souffrance psychique, &
sauvegarder la dignité de la personne malade et i sou-
tenir son entourage » (Article L.1110-10 CSP).
Depuis la loi du 9 juin 1999 qui garantit le droit a
Iacces aux soins palliatifs au sein des institutions sani-
taires ou médico-sociales, comme 2 domicile, le déve-
loppement de loffre en soins palliatifs est en amélio-
ration constante. Trois plans triennaux de dévelop-
pement des soins palliatifs ont été mis en ceuvre
(1999-2002, 2002-2005, 2008-2012). Le nombre
d’unités de soins palliatifs a augmenté d’environ 1/3
en passant de 90 en 2007 a 122 en 2012 (4) etle
nombre de lits identifiés en soins palliatifs est passé de
2000 lits en 2007 4 4800 en 2010 (5).

Cependant, tous les travaux s’accordent pour consta-
ter que I'accés aux soins palliatifs est loin d’étre tou-
jours effectif. Le nombre de personnes qui y ont acces
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rapporté au nombre de celles qui devraient en bénéfi-
cier séleve a seulement 20% (6). Ainsi la grande
majorité des personnes en fin de vie n'accéde pas aux
soins palliatifs.

De plus, loffre de soins palliatifs est caractérisée
par de fortes inégalités territoriales. Ainsi, le Nord-
Pas-de-Calais disposait en 2011 d’un équipement
de 5,45 lits d’unités de soins palliatifs pour 100 000
habitants contre 0,36 en Pays-de-Loire ce qui repré-
sente un écart de 1 2 15, la moyenne nationale étant
de 2,2 (7).

Les études mettent également en lumitre des inéga-
lités marquées dans I'acces aux soins palliatifs selon
les disciplines (8). Lintensification du traitement de
la douleur en fin de vie illustre ces différences de pra-
tique entre les services. Elle varie du simple au dou-
ble selon le type de pathologie. Ainsi, « la moitié
des patients atteints dun cancer (52 %) en a bénéfi-
cié contre moins du quart de ceux souffrant d’une mala-
die cardiovasculaire (21 %) ou d’une maladie de l'appa-
reil respiratoire (24 %) » (9).

Le type de structures dans lequel se trouve le patient
en fin de vie a un impact aussi important. Si loffre
hospitaliere semble désormais bien structurée, l'offre
dans les structures médico-sociales, notamment les
EHPAD, est peu et inégalement développée. La pos-
sibilité de mourir en bénéficiant de soins palliatifs a
son domicile, demandée par les Frangais dans les
nombreuses enquétes d’opinion, est trés peu mise en
ceuvre et le nombre de réseaux de soins palliatifs
reste encore largement insuffisant. Nous appelons
donc de nos voeux un nouveau plan de développe-
ment des soins palliatifs qui, sur la période 2015-
2018, mettrait I'accent sur le développement des
résecaux de prise en charge et sur la nécessaire for-
mation des médecins.

1.2. Une formation insuffisante des médecins aux
soins palliatifs

En effet, le développement de la formation des méde-
cins aux soins palliatifs est largement aussi détermi-
nant que le développement quantitatif de l'offre de

(4) « Bilan du programme national de développement des soins palliatifs
2008-2012 », Ministere chargé de la santé, Juin 2013, p. 11 Bilan_pro-
gramme_national_soins_palliatifs_270613.pdf

(5) Rapport « Etat des lieux du développement des soins palliatifs en
France en 2010 », Pr Régis Aubry, avril 2011, p. 11
Rapport_Etat_des_lieux_du_developpement_des_soins_palliatifs_en_Fra
nce_en_2010.pdf

(6) Conférence des citoyens sur la fin de vie du 14 décembre 2013.

(7) Comité national de suivi du développement des soins palliatifs —
2012.

(8) Le rapport de la commission présidée par le professeur Didier
Sicard fait en effet ce constat quel que soit le lieu du déces.

(9) Etude Ined « Les décisions médicales en fin de vie en France » in
Population & Sociétés n°494, nov 2012.
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structures. Lacces aux soins palliatifs pour tous sera
garanti lorsque la France aura développé une véri-
table culture palliative & travers la formation de ses
acteurs de soin.

La formation demeure néanmoins insuffisante. On
estimait en 2005 que 80 % des médecins nauraient
bénéficié d’aucune formation a la simple prise en
charge de la douleur et que 63 % n’ont jamais regu de
formation sur les limitations de traitements (10). Plus
largement, il est admis que les médecins connaissent
mal les dispositions légales découlant des lois de
1999, 2002 et 2005 garantissant les droits des per-
sonnes en fin de vie.

Ce défaut de formation créé incontestablement un
malaise pour les soignants dans la prise en charge de
la fin de vie (11). La Commission présidée par le
Professeur Sicard rappelle en 2012 que les médecins
nont pas été formés pour travailler sur cette « ligne de
créte correspondant a la limite des savoirs, & la limite de
la vie, a leurs propres limites et aux limites des per-
sonnes malades ». Les soins palliatifs demeurent
encore aujourd’hui le « parent pauvre » de la méde-
cine. Ils sont trop souvent associés a un échec des thé-
rapeutiques alors que le réle du médecin devrait se
poursuivre au-deld, pour soulager et accompagner le
patient.

Nous appelons ainsi a 'engagement d’un effort mas-
sif dans le développement de la formation initiale et
continue des médecins car la formation des étudiants
et des médecins aux soins palliatifs et 4 'accompagne-
ment est un levier essentiel de 'amélioration des pra-
tiques en France face aux situations de fin de vie. Il
sagit de développer des capacités pluridisciplinaires :
capacité d’accompagnement par la parole et 'écoute,
de prise en charge adaptée de la souffrance, capacité a
identifier une situation d’obstination déraisonnable,
connaissance du bon usage des antalgiques et des
sédatifs apres limitation et arrét des traitements. La
formation devra permettre de diffuser une culture

(10) Chiffres cités par le Rapport d’information de I'’Assemblée nationale
fait au nom de la mission d’évaluation de la loi du 22 mars 2005 pré-
senté par M Jean Leonetti, p. 104.

(11) La Fédération Frangaise des Associations de Médecins
Coordonateurs en EHPAD (FFAMCO) et TONFV estiment que 21,9
% des médecins coordonateurs en EHPAD n’ont pas de diplome en
soins palliatifs et qu'un médecin coordonateur sur cinq n’a regu aucune
formation sur la fin de vie alors que 90 000 personnes décedent par an

dans les EHPAD.

(12) Les unités de soins palliatifs (USP) sont des services spécialisés en
soins palliatifs situés a 'hopital. Elles prennent en charge les situations
les plus compliquées et sont également des lieux de recherche et de
formation des soignants. Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)
sont des équipes pluridisciplinaires (médecins, infirmieres, psychologues)
qui se déplacent au lit du malade et/ou aupres des soignants. Elles
exercent un rble de conseil et de soutien aupres des équipes soi-
gnantes des services qui font appel a elles. Soins palliatifs et accompagne-
ment, Inpes, novembre 2009, p. 12.

(13) Rapport d’étude « Evaluation de la contribution des EMSP et LISP a
la diffusion d’une culture palliative », Direction Générale de I'Offre de
Soins Ministere en charge de la santé, juin 2013
Evaluation_contribution_EMSP_et_LISP_diffusion_culture_palliative.pdf

palliative pour irriguer toute la pratique médicale car
tous les praticiens sont concernés par la prise en
charge de la douleur et 'accompagnement a la fin de
vie. Pour cela il apparait nécessaire de former des spé-
cialistes et de favoriser la création d’une filiere univer-
sitaire afin de développer une recherche spécifique
dans ce domaine.

On peut observer toutefois que la formation aux soins
palliatifs se développe, en particulier dans la forma-
tion initiale. Les trois cycles de formation initiale
des médecins ont intégré des questions en lien avec
les soins palliatifs et les questions d’éthique et les
jalons nécessaires a la création d’une filiere universi-
taire ont été posés.

La problématique de la fin de vie est abordée dans le
premier cycle mais au sein d’'un module tres large. La
réforme du deuxieme cycle des études médicales en
2013 a introduit une unité d’enseignement sur les
themes du « handicap, vieillissement, dépendance,
douleur, soins palliatifs et accompagnement ». Cela
constitue un progres dans la formation des futurs
médecins mais demeure insuffisant. Leffort de forma-
tion doit largement porter sur le troisieme cycle des
études médicales ; cela permettra d’associer la forma-
tion théorique avec un enseignement transversal et la
formation pratique dans le cadre de I'exercice hospita-
lier.

La réforme en cours du 3¢ cycle des études médicales
devrait permettre tout a la fois :

- la création d’un enseignement spécialisé de haut
niveau (DES de médecine palliative) pour les méde-
cins qui se destinent a un exercice exclusif en struc-
ture de recours en soins palliatifs (unités et équipes
mobiles de soins palliatifs) ;

et rendre obligatoire un séminaire de formation dans
tous les diplomes d’études spécialisées particuliere-
ment concernés par la fin de vie (cancérologie, géria-
trie, neurologie, médecine générale, réanimation...).
La formation pratique pourra ainsi passer par 'habi-
litation des unités de soins palliatifs comme lieu de
stage validant pour les DES concernés.

Ces avancées doivent permettre que les soins palliatifs
ne soient plus associés 2 un constat d’échec de la
médecine et deviennent partie intégrante de la mis-
sion du médecin.

1.3. Un cloisonnement entre soins curatifs et soins
palliatifs

Les différents rapports et études convergent égale-
ment sur le fait que la rupture entre les soins pallia-
tifs et la médecine curative constitue un probleme
majeur. Actuellement les soins palliatifs sont princi-
palement prodigués a I'hopital dans les Unités de
Soins Palliatifs (USP) ou dans tous les services
confronté a la fin de vie, via 'aide des équipes mobiles
de Soins Palliatifs (EMSP) (12), ou dans les éta-
blissements médico-sociaux ou a domicile (13).
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Mais il est constaté une forme d’incapacité des spécia-
lités 2 engager elles-mémes la démarche palliative au
sein de leurs unités (14). De plus, selon le CCNE, les
soins palliatifs sont généralement entrepris dans les
trois dernieres semaines de la vie alors que I'objectif
érant de prévenir et soulager la douleur et la souf-
france, ils devraient étre entrepris deés qu'ils appa-
raissent nécessaires.

Ce clivage entre le « curatif » et le « palliatif » et le
cantonnement de ce dernier a la fin de vie est généra-
teur d’angoisse pour le patient qui les associe a une
mort imminente. Selon le témoignage d’un citoyen
participant au débat sur la fin de vie dans le cadre de
la Commission de réflexion sur la fin de vie: « Le
recours aux soins palliatifs entraine parfois un choc
pour le patient, une rupture dans la prise en charge. ».
De plus, ce clivage freine la diffusion d’une culture de
la « démarche palliative ».

Le mode de tarification a lactivité accentue cette
séparation en ne valorisant pas suffisamment les actes
d’accompagnement, or « régulierement des articles se
font ['écho d’amélioration de la prise en charge médicale
par la modification des éléments de rémunération »
(15). Cest pourquoi nous appelons de nos vaeux que
la tarification des établissements de santé prenne
mieux en compte les actes d’accompagnement de la
fin de vie.

Nous devons penser le « curatif » et le « palliatif »
comme des moyens pour le médecin d’atteindre un
objectif unique de soin. Il ne faut plus que le
manque de réflexion palliative dans les services de
médecine curative empéche de mettre en ceuvre 'ac-
compagnement bienveillant que nous devons 2
chaque malade.

1.4. « Le mal-mourir » en France persiste

Nous partageons avec tous les travaux conduits sur la fin
de vie le constat que « le mal- mourir » (16) persiste en
France. Un citoyen sexprimait ainsi lors d’'un débat
public organisé par la Commission de réflexion sur la
fin de vie : « La douleur nest pas encore suffisamment prise
en charge : malheureusement, on meurt encore mal. » Par
ailleurs, nous ne pouvons ignorer d’autres situations qui
participent de ce « mal mourir ».

(14) Commission de réflexion sur la fin de vie.

(15) Audition d’Alain Cordier, président de la Commission parcours de
soins et maladies chroniques & la HAS et membre du CCNE.

(16) Cette expression est utilisée dans le rapport « Penser solidairement la
fin de vie », décembre 2012.

(17) « La fin de vie en EHPAD » 2013, étude nationale de I'Observatoire
National de la Fin de Vie, p. 2.

(18) « Fin de vie des personnes agées », rapport 2013 de I'Observatoire
national de la fin de vie p. 157. La recommandation N° 1 du rapport
propose de mettre en place une infirmiere de nuit pour 250 4 300 places
d’EHPAD (soit 4 établissements en moyenne), le cas échéant de fagon
mutualisée. Cette recommandation mérite d’étre étudiée.

Lobstination déraisonnable reste d’actualité en France.
Elle concerne notamment la fin de vie dans les EHPAD
ot il semble que la possibilité de mettre en place ou de
poursuivre des traitements ne devrait étre envisagée que
si elle a du sens pour le malade. Il nous faut tirer les
conséquences de la décision du Conseil d’Etat du 24
juin 2014, en inscrivant explicitement dans la loi que la
nutrition et I'hydratation artificielles constituent un
traitement et en rappelant que le médecin en charge du
patient doit s’attacher a chercher un consensus familial
dans la procédure d’arrét de traitement. Il est toujours
nécessaire de s’interroger sur le caractere « propor-
tionné » des traitements et sur la volonté du malade par
rapport a ces traitements et rappeler que I'alimentation
et 'hydratation artificielles peuvent constituer un cas
d’obstination déraisonnable.

Lobstination déraisonnable peut également concer-
ner les personnes qui se trouvent dans un état végé-
tatif chronique ou pauci-relationnel. Le ministere de
la Santé estime a 1500 le nombre de personnes
actuellement dans cette situation. Ces personnes
sont « hors dérar dexprimer sa volonté » selon les
termes de la loi de 2005 et sont nombreuses 4 n’avoir
pas rédigé de directives anticipées. Or, il est permis
de penser que ces personnes pourraient qualifier ces
situations d’obstination déraisonnable si elles pou-
vaient s'exprimer. Dans ces cas d’une grande com-
plexité, il est nécessaire de rechercher la volonté du
patient, a la lumiere des éléments qu’il est possible
de recueillir sur la volonté de la personne tout en
prenant le temps nécessaire d’'une décision apaisée.
La mort aux urgences constitue une autre facette du
« mal-mourir » en France. Lorsque la fin de vie est
prévisible et que la personne exprime le souhait de
mourir 4 son domicile, elle ne devrait pas mourir
dans un service d’urgences. Larrivée aux urgences
d’une personne en fin de vie fait généralement
suite & un appel du SAMU 2 un moment de
panique face a des réactions somatiques inquiétantes.
Dans le cas de 'hospitalisation & domicile (HAD), ces
situations critiques révelent une déficience en termes
d’organisation et de préparation des familles. Dans le
cas des EHPAD, ces situations montrent un manque
de moyens et d’organisation. Dans son étude de 2013
« La fin de vie en EHPAD » 'Observatoire National
de la Fin de Vie constate que la majorité des EHPAD
ne disposent pas d’'un(e) infirmiér(e) de nuit et n'ont
pas non plus d’astreinte téléphonique et quainsi
75% de ces établissements n'ont pas la possibilité de
joindre un professionnel infirmier si la situation d’'un
résident s'aggrave. Ainsi, 23,4% des résidents qui
décedent en EHPAD de facon non-soudaine sont
hospitalisés en urgence au moins une fois au cours des
deux semaines qui précedent leur déces (17). Dans les
établissements qui disposent d’un(e) infirmier(e) de
nuit, cette part de résidents hospitalisés en urgence
est de 15,7% contre 24,9% dans les EHPAD sans
infirmier(e) de nuit (18). Ces cas traduisent une fail-
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lite & plusieurs niveaux de notre systtme de soin, dans
sa capacité a anticiper des trajectoires de fin de vie
prévisibles (19).

La situation particuliere de la fin de vie des nouveau-
nés atteints de maladie grave ou d’un handicap létal
constitue également une situation particulierement
complexe. Les pratiques qui ont longtemps été mar-
quées par la réanimation 2 tout prix ont évolué vers
une réflexion en amont des actes de réanimation et
une diminution des actes euthanasiques qui suivaient
la réanimation (20). Il convient néanmoins de rap-
peler la spécificité de ces décisions d’arrét de traite-
ments du nouveau-né. Nous entendons la gravité des
dilemmes auxquels sont confrontés les néonatalogistes
et le désarroi qu’ils peuvent éprouver. Ces situations
particulieres de la fin de vie des nouveau-nés sont peu
connues de nos concitoyens. Nous souhaitons rappe-
ler que la loi du 22 avril 2005 sapplique aux situa-
tions de nouveau-nés en tant qu'ils sont des personnes
et que les parents ou les titulaires de 'autorité paren-
tale doivent étre entendus (21).

Consciente de ce bilan, la HAS inclut désormais le cri-
tere « prise en charge et droits des patients en fin de vie
» dans le cadre de la certification des établissements de
santé. Dans le nouveau manuel de certification, cette
thématique sera obligatoire dans la saisie du compte
qualité pour tout érablissement de santé. Cette procé-
dure devrait largement contribuer 4 'amélioration des
pratiques dans les établissements de santé.

2. LA PROPOSITION DE LOI PREVOIT DE NOU-
VEAUX DROITS EN FAVEUR DES PERSONNES EN
FIN DE VIE

Il nous faut répondre a 'angoisse de nos concitoyens
sur leur fin de vie et pour cela respecter leur autono-
mie et préserver leur dignité dans cette ultime étape
car « toute personne a droit & une fin digne et apaisée.
Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les
moyens & leur disposition pour satisfaire ce droit » (arti-
cle Premier de la Proposition Parlementaire de Loi).
Notre proposition de loi est donc résolument tournée
vers les droits des malades. Elle leur ouvre des droits
nouveaux qui ne peuvent étre effectifs sans 'engage-
ment fort des professionnels de santé dans I'exercice
de leur responsabilité a I'égard des patients.

(19) B. Tardy, A. Viallon, « Fin de vie aux urgences », Réanimation 14,
2005. Réanimation, 14 (2005) 680-685.

(20) « Penser solidairement la fin de vie », rapport de la Commission de
réflexion sur la fin de vie en France, p. 60.

(21) Cf. infra 2.1.2.5.

(22) A noter que la Convention sur les droits de ’homme et la bioméde-
cine du Conseil de 'Europe (Oveido, 1997), affirme qu’« une interven-
tion dans le domaine de la santé ne peut étre effectuée quapres que la per-
sonne concernée y a donné son consentement libre et éclairé » (article 5).

Le respect de 'autonomie des personnes, alors qu’elles
traversent une période de grande vulnérabilité, passe
par le respect de leur volonté, exprimée par écrit dans
des directives anticipées ou, oralement, aupres de leur
personne de confiance ou des proches. Préserver la
dignité de leur fin de vie, cest leur permettre, alors
qu’ils sont proches de la mort, s’ils le demandent, de
sendormir plutdt que d’étre confrontés a la souf-
france ou a un érat quils consideérent comme une
déchéance.

C’est pourquoi nous vous proposons de compléter le
Code de la santé publique sur les directives anticipées
et d’y inclure clairement un droit a la sédation en
phase avancée ou terminale.

2.1. Les directives anticipées s'imposent au
médecin : le droit a « étre entendu »

Rédiger ces directives anticipées permet 2 toute per-
sonne d’indiquer par avance les situations dans les-
quelles elle ne veut pas se trouver pour sa fin de vie.
C’est une des modalités de I'exercice par la personne
de son autonomie.

Ce respect de 'autonomie du patient, qui est capital
dans P'éthique médicale moderne et en droit, est
reconnu par la loi du 4 mars 2002 et comporte a la
fois « le droit d’étre informée sur son état de santé » dont
elle fixe le contenu et les modalités de délivrance (art.
L.1111-2 CSP) et 'obligation qu’« aucun acte médical
ni aucun traitement ne » puisse « étre pratiqué sans le
consentement libre et éclairé de la personne » (22)
sachant que « ce consentement peut étre retiré & tout
moment » (art. L.1111-4 al. 3 CSP).

Les patients, diment informés, peuvent donc refuser
un traitement qu’ils considérent comme dispropor-
tionné ou inutile, dés lors que ses contraintes sont, a
leurs yeux, plus importantes que son bénéfice. Ce
droit de refuser 'obstination déraisonnable dans les
soins a été reconnu au patient pour prendre en
compte les avancées extraordinaires du traitement
clinique et des technologies de maintien de la vie qui
peuvent permettre de maintenir physiquement en
vie des personnes dans des conditions qu’elles peu-
vent estimer inacceptables. Si le progres scientifique
nous libere souvent, il peut aussi aliéner notre
liberté, cela peut étre le cas pour les progres médi-
caux.

Mais certains patients ne sont pas en mesure de don-
ner — ou de refuser — leur consentement en raison
d’une incapacité physique ou mentale. La rédaction
de directives anticipées (art. L.1111-11 CSP) est la
réponse la plus adaptée a cette situation. En leur
absence, la loi a prévu le recours au mécanisme de la
personne de confiance (art. L.1111-6 CSP). A
défaut, il pourra se tourner vers la famille ou un
proche. Mais que se passe-t-il si les membres de la
famille ont des avis divergents sur les traitements a

\

dispenser ou a suspendre ? Que se passe t-il si les
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médecins et les proches du patient ont des vues diffé-
rentes sur ce qui est préférable pour le patient ?

Une situation largement médiatisée a montré récem-
ment & quel point ces questions mal résolues peuvent
engendrer des situations inextricables. Clest pour
répondre 2 ces situations que tous les pays occiden-
taux ont pris des dispositions permettant au patient,
le plus souvent, ou a la personne en bonne santé
d’exprimer sa volonté dés avant de se trouver dans
une situation critique.

2.1.1. La loi du 22 avril 2005 crée les directives
anticipées

2.1.1.1. Dans le dispositif actuel, le médecin «
tient compte » des directives anticipées

Les directives anticipées ont été introduites par la
loi de 2005 relative aux droits des malades et a la
fin de vie (art. L.1111-11 du CSP précisé par le décret
n° 2006-119 du 6 février 2006). Elles permettent a
toute personne majeure d’indiquer ses souhaits rela-
tifs 4 sa fin de vie « concernant les conditions de la limi-
tation ou larrét de traitement », pour le cas ol cette
personne « serait un jour hors détat dexprimer sa
volonté ».

Le Conseil de I'Europe, qui a étudié les différentes
législations en vigueur (23), considere que les direc-
tives anticipées du modele frangais ont un « starur
juridique faible » en raison de leur caractére non
contraignant.

En effet, selon le droit actuel, « le médecin tient
compte » des directives anticipées, qualifiées de « sou-
haits ». Elles sont donc consultatives et non contrai-
gnantes. Toutefois, le médecin doit nécessairement
« consulter » les directives anticipées avant de décider
de limiter ou d’arréter un traitement (art. 1111-13
CSP). Cela signifie que les directives anticipées sont
«un des éléments de la décision médicale » (24), ce
qui contribue a affaiblir leur intérét. Ceci peut expli-
quer largement que tres peu de Frangais y ont recours.
Le temps de validité des directives anticipées est de
trois ans et elles doivent donc étre régulierement
renouvelées. Elles sont révocables a tout moment.

(23) Comité directeur pour la bioéthique (cdbi) 35¢me réunion 2-5
décembre, Strasbourg — Les souhaits précédemment exprimés au sujet
des soins de santé — Principes communs et différentes regles applicables
dans les systemes juridiques nationaux — Rapport au Conseil de
I'Europe élaboré sur la base de I'atelier exploratoire du Conseil de
I'Europe sur les directives anticipées du 18-22 juin 2008, organisé par
I'Tnstitut d’éthique biomédicale de I'Université de Ziirich, avec le soutien
de la Fondation européenne de la science (ESF) — Rapport préparé par le
Prof. Roberto Andorno.

(24) Frédérique Dreifuss-Netter « Les directives anticipées : de I'auto-
nomie de la volonté a 'autonomie de la personne », Gazette du Palais,

9-10 juin 2006, Doct., p. 1693-1695.
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2.1.1.2. Les directives anticipées sont d applica-
tion limitée

Lexamen de 'application de ce dispositif montre ses
limites : les directives anticipées sont mal connues,
tant du corps médical que de la population, elles sont
difficiles d’acces, difficiles a rédiger et ne présentent
pas de caractere contraignant. Ce constat est large-
ment partagé : présenté en détail a I'issue des débats
publics en 2012 dans le rapport « Pensez solidaire-
ment la vie », il est repris par le Jury citoyen, dans
avis 121 du CCNE et dans le rapport sur le débat
public concernant la fin de vie.

La conséquence est que tres peu de Francais rédigent
des directives anticipées. Selon le rapport « Penser
solidairement la fin de vie », « les directives anticipées
nont été rédigées que par un nombre infime de personnes
en fin de vie : ainsi dans l'étude de 'Ined publiée en
2012, seules 2,5 % des personnes décédées en avaient
rédigé. Dans une étude récente du centre déthique cli-
nique de Cochin (concernant des personnes dgées de plus
de 75 ans), 83 % des personnes ne voulaient pas sen
saisiv, 42 % parce que cétait trop tot, trop compliqué,
ou déji confié aux proches (en situation réelle leurs direc-
tives anticipées seraient différentes), 36 % car ils per-
cevaient les directives anticipées comme inutiles voire
dangereuses, et 22 % refusaient d anticiper ou de parler
de ce sujet ».

Les dispositions que nous proposons ont pour objet
de répondre aux insuffisances du dispositif frangais
actuel des directives anticipées.

2.1.2. Les conditions pour que la volonté du
patient soit désormais respectée

A cet égard nous suivons largement les recommanda-
tions du rapport du CCNE sur le débat public
concernant la fin de vie du 23 octobre 2014.

2.1.2.1. Le principe : les directives anticipées
simposent au médecin

La loi sera modifiée pour que les directives anticipées
« simposent aux médecins » (article 8 de la PPL), ce
qui parait d’ailleurs conforme 4 la notion méme de
« directives ». Ce sera le cas pour toutes les personnes
hors d’état de faire connaitre leur volonté.

Le caractere contraignant de ces instructions devrait
les faire apparaitre plus utiles, une des réflexions sou-
vent entendues est qu’elles ne servent a rien actuelle-
ment, le médecin n'étant tenu que d’en « tenir
compte » (art. L.1111-11 CSP). Selon le CCNE
dans son avis N° 121 « Fin de vie, autonomie de la
personne, volonté de mourir » : « cest probablement
parce que la possibilité de rédiger des directives antici-
pées est évoquée trop tard et quelles sont dépourvues de
valeur contraignante qu'elles ne sont le plus souvent pas
Jformulées ».
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Nous avons souhaité cependant prévoir le cas ou le
médecin penserait, en se placant du strict point de
vue médical, ne pas devoir respecter les directives anti-
cipées parce quelles sont « manifestement inappro-
priées » et priveraient la personne d’une chance
d’améliorer sensiblement son état. On peut imaginer
I'hypothese d’un patient atteint d’'une maladie chro-
nique pour laquelle une nouvelle molécule serait
mise sur le marché qui permettrait d’espérer une
poursuite de la vie dans des conditions trés amélio-
rées ou encore le cas ou les directives anticipées
seraient manifestement inadaptées a la situation
médicale du patient. Le fait de disposer de modele de
rédaction devrait limiter ces cas.

Nous prévoyons que si les directives anticipées sont
« manifestement inappropriées » (article 8 de la PPL),
le médecin qui estimerait devoir sen délier devra
justifier son refus de les suivre, en ayant pris I'attache
d’au moins un de ses confreres et motiver sa décision.
Cette collégialité médicale garantit que la décision
est solidement érayée. Sa motivation est inscrite dans
le dossier médical. La famille et les proches devront
étre informés.

En cas d’urgence vitale, le médecin n’aura souvent pas
acces aux directives anticipées et estimera devoir enga-
ger des soins de premiere urgence sans tarder. La non
applicabilité du principe du respect des directives
anticipées ne couvre que le temps nécessaire a leur
accessibilité ou a I'évaluation de la situation du
patient. Passé ce délai, les directives anticipées s'impo-
sent au médecin : le refus de traitements ou de soins
donnera lieu a leur arréc si la personne le demande de
fagon réitérée.

2.1.2.2. La rédaction des directives anticipées est
facilitée et encadrée

Un préalable est de développer l'information du
public sur I'intérét de rédiger des directives anticipées,
cette information pouvant étre faite par les soignants
mais aussi par le moyen de campagnes d’information
sur le sujet, comme le souhaite le CCNE (25).

Pour rédiger des directives anticipées, la personne doit
étre majeure et en capacité juridique de le faire. Nous
considérons donc valables les directives anticipées
d’une personne qui les rédige alors qu’elle entre dans
une maladie neuro-dégénérative mais qui est « capa-
ble » (article 8 de la PPL). Nous affirmons le principe

(25) Rapport du CCNE sur le débat public concernant la fin de vie, 21
octobre 2014, p. 26.

(26) Prise de position n® 17/2011 du 17 mai 2011 intitulée « Les
directives anticipées. Considérations éthiques sur le nowveau droit de la
protection de l'adulte, tenant compte en particulier de la démence ».

(27) Ce chiffre peut surprendre en Allemagne, pays ol la relation
patient-médecin est plus égalitaire et ol le droit A I'information est ancré
dans la pratique médicale, et alors que les DA doivent impérativement
étre respectées par le médecin, d’apres I'audition de Ruth Horn, cher-
cheuse au Ethox Center a 'Université d’Oxford, le 8 octobre 2014.

d’autonomie de la personne et nous pensons que cela
peut largement contribuer a avancer plus sereinement
dans ces terribles maladies, en sachant que la vie ne
sera pas prolongée au-dela des limites aux traitements
fixées par la personne.

Il faut noter d’ailleurs qu’en Suisse, la Commission
nationale d’éthique dans le domaine de la médecine
humaine (NEK-CNE) a pris position en 2011 en
considérant que les directives anticipées permettent
de prendre des décisions sur des questions médicales
de facon autonome lorsqu’'une personne n'est plus
capable de discernement (26).

Il convient par ailleurs de faciliter formellement la
rédaction des directives anticipées. Actuellement rédi-
gées sur papier libre, sans aucun formalisme, ces direc-
tives anticipées peuvent parfois ne pas étre claires, ni
assez précises ou adaptées a la situation de la per-
sonne. Cela peut conduire le médecin a les négliger.
C’est pourquoi nous souhaitons que soit prévu un
cadre de rédaction, ainsi que cela existe en Allemagne
ou en Grande Bretagne, anticipant notamment les
situations les plus critiques dans lesquelles nous pou-
vons redouter d’étre placés (I'état végératif chronique
ou pauci-relationnel, la perte de toute mobilité ou de
toutes ses facultés mentales...). Cette formalisation a
permis le développement relatif de la pratique des
directives anticipées en Allemagne : 54 % des alle-
mands ont réfléchi a leurs directives anticipées mais
seulement 14 % les ont rédigées (27).

Le modele devra comprendre un cadre général ainsi
qu'une partie plus spécifique concernant la maladie
dont la personne est atteinte qui pourra étre remplie
apres que le malade dispose d’informations sur la
maladie diagnostiquée et sur son éventuelle évolution.
Une partie réservée a la libre expression de la personne
sera également prévue.

C’est pourquoi, nous souhaitons que les directives
anticipées soient rédigées avec le soutien d’un méde-
cin qui pourra donner toutes explications sur les
termes employés et sur I'évolution de la maladie afin
que le patient puisse remplir la partie spécifique du
document en précisant les soins qu'il veut éviter au
titre du refus de 'obstination déraisonnable.

2.1.2.3. Laccessibilité des directives anticipées
est facilitée

Une des failles du dispositif actuel tient a ce que les
directives anticipées sont difficilement accessibles
pour un médecin qui intervient aupres d’un patient
qu’il ne connait pas et si le malade n'est pas en mesure
de signaler leur présence et le lieu ot elles sont conser-
vées.

A cet égard, nous proposons que figure sur la Carte
Vitale une alerte signalant la présence de directives
anticipées (article 12 de la PPL). I sera du devoir du
médecin de les demander 2 la personne elle-méme ou
a toute personne proche de celle-ci.
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Enfin, il conviendra de prévoir un lieu de centralisa-
tion informatisé et sécurisé des directives anticipées,
comme il en existe un pour les greffes d’organes ou
pour les testaments. Si les circonstances le permettent,
le médecin y aura recours systématiquement.

2.1.2.4. Les directives anticipées restent valides
dans le temps sauf modification

Les directives anticipées sont actuellement valides
trois ans. Ce délai apparait tres court et difficile a res-
pecter en pratique car on peut comprendre la réd-
cence naturelle & se pencher régulitrement sur un
document anticipant sa fin de vie. Ce délai constitue
aussi un frein 2 la rédaction des directives anticipées.
Puisqu’elles sont révisables a tout moment, il convient
de ne pas prévoir de délai de validité, la derniere
rédaction étant celle a retenir, comme cela est le cas
pour le testament (28).

En posant le principe de directives anticipées contrai-
gnantes et par ces différentes dispositions destinées a
en faciliter la rédaction, qui sont d’ordre réglemen-
taire (article 8 de la PPL), nous avons pour objectif de
rendre plus fréquente la rédaction des directives anti-
cipées en France. Une information du grand public
devrait diffuser I'intérét de ce dispositif ainsi renforcé,
qui devrait étre utilisé non seulement pour la période
de la fin de vie mais également pour rassurer tous nos
concitoyens qui souhaitent prévoir les situations com-
plexes que la vie peut réserver (29).

2.1.2.5. En labsence de directives anticipées, la
volonté de la personne peut étre portée par l'en-
tourage

Le médecin a l'obligation de s’enquérir, en 'absence
de directives anticipées, de la volonté exprimée par le
patient a travers des témoignages, celui de la personne
de confiance nommément désignée ou, a défaut, de sa
famille ou des proches.

* La primauté du témoignage de la personne de
confiance

Pour respecter la volonté de la personne en 'absence
de directives anticipées, la loi du 4 mars 2002 permet
a toute personne de désigner une « personne de
confiance comme mandataire, qui sera consultée sur la
décision a prendre au cas ois elle-méme serait hors d’état
de décider par elle-méme » (art. L.1111-6 CSP).

La désignation d’une personne de confiance permet
au médecin d’avoir des indications sur la volonté de

(28) Les DA portent le nom de « testaments de vie » dans certains pays.

(29) « Les DA sinscrivent dans la logique du concept de consentement ainsi
qu’il est repris dans la loi du 4 mars 2002 : elle concerne de maniere géné-
rale le droir des malades et non leur fin de vie ». Directives anticipées :
les véritables enjeux Emmanuel Hirsch.

SERIE E :

la personne, mais ce mécanisme est rarement utilisé ;
comme les directives anticipées, il est méconnu par
nos concitoyens. Une information du public devra
étre également organisée.

Nous précisons le role de cette personne de confiance
qui doit porter témoignage de ce qu’est la volonté de
la personne concernée ou des souhaits quelle a pu
exprimer ; il ne sagit pas pour la personne de
confiance d’exprimer son avis propre sur la situation
(article 9 de la PPL).

Dans le cas particulier des mineurs, nous prévoyons
que les titulaires de l'autorité parentale seront réputés
personnes de confiance (article 10 de la PPL).

* Le témoignage de la famille et des proches

En I'absence de directives anticipées et de désignation
d’une personne de confiance, le médecin devra alors
se tourner vers la famille ou des proches pour recher-
cher au plus pres la volonté de la personne. Il se rap-
prochera de la personne qui lui apparaitra comme la
plus en proximité du patient, le lien de parenté n'ap-
paraissant pas nécessairement comme le critere le plus
pertinent s'il ne correspond 2 une véritable relation
affective.

Il est évident que, la encore, il sagira pour la famille
ou les proches de porter témoignage de ce quest la
volonté de la personne concernée ou des souhaits
quelle a pu exprimer ; il ne s'agit pas d’exprimer son
avis propre sur la situation (article 10 de la PPL).

2.2. Le droit est reconnu pour tout malade de voir
son choix de limiter ou arréter les traitements res-
pecté, d'étre accompagné et de ne pas souffrir en
phase avancée ou terminale

Ces nouveaux droits amplifient et précisent des dispo-
sitions déja présentes dans la loi actuelle, reprenant
celles inscrites des la loi de 2002.

2.2.1. Le droit de voir son choix de limiter ou
arréter les traitements est respecté

Lactuel article L.1111-4 CSP reconnait, mais de
fagon implicite dans le contexte de I'information due
aux malades, le droit de refuser ou d’interrompre
tout traitement, méme si cela « met sa vie en dan-
ger». 1l est toutefois précisé dans ce cas que « le
médecin doit tout mettre en ceuvre pour la convaincre
daccepter les soins indispensables ». Cette derniere dis-
position nous a paru déséquilibrer le rapport patient-
malade et ne pas aller dans le sens que nous souhai-
tons de la priorité donnée 4 la volonté exprimée par le
patient.

C’est pourquoi nous affirmons que « toute personne
a le droit de refuser ou de ne pas subir tout traite-
ment » (article 5-1 de la PPL), sans que le corps
médical insiste pour les poursuivre, au-dela des expli-
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cations nécessaires concernant les « conséquences de ses
choix et de leur gravité » (article 5-1I de la PPL).

2.2.2. Le droit de voir son choix de limiter ou
arréter les traitements est accompagné par le
médecin

Dans la situation précédemment évoquée, on peut
craindre que le service en charge du patient ne s'en
estime déchargé au moment de la prise de décision de
Iarrét des traitements, qui peut, il faut le comprendre,
étre ressenti par les professionnels de santé comme un
manque de confiance.

Du c6té du patient, il peut se sentir « abandonné »
par la médecine alors qu’il a encore besoin d’elle.
Larrét des traitements ne doit pas étre synonyme
d’arrét des soins, qui peuvent étre par exemple de
confort, ni de refus d’accompagnement vers d’autres
équipes pour prendre le relais — on pense notam-
ment aux soins palliatifs —. Notre proposition
demande donc que « le suivi du malade reste cepen-
dant assuré par le médecin, notamment son accompagne-
ment palliatif » (article 5-I de la PPL).

2.2.3. Le droit de ne pas souffrir est reconnu

A cet égard, nous rappelons les termes de la loi de
2005 « toute personne a le droit de recevoir des soins
visant a soulager sa douleur. Celle-ci doit étre en toute
circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée
» (art. L.1110-5 CSP).

Selon les Frangais, cette disposition légale n’est pas
encore suffisamment respectée. En effer, 48 % des
personnes interrogées lors d’'un sondage en 2012 esti-
maient que la loi actuelle sur la fin de vie ne permet
pas suffisamment d’atténuer les souffrances phy-
siques ou morales (30).

Notre proposition de loi prescrit au médecin de met-
tre en place « l'ensemble des traitements antalgiques er
sédatifs pour répondre & la souffrance réfractaire en phase
avancée ou terminale, méme sils peuvent avoir comme
effet d'abréger la vie » (article 4 de la PPL).

Pour les personnes en phase avancée ou terminale de
leur maladie, la priorité est donnée 4 la qualité de vie
du patient et a son autonomie de décision par rap-
port a une prolongation de vie dans des conditions
difficiles qu'imposent des souffrances réfractaires.
Limpératif de soulager les souffrances impose de se
pencher particulierement sur la condition des per-
sonnes pour lesquelles le pronostic vital est engagé.
Nous prévoyons d’ouvrir un droit 2 ces personnes a
une sédation profonde et continue.

(30) Sondage Ifop pour Pelerin Magazine N° 6775, 4 octobre 2012 pré-
cité.

(31) Entendu lors d’'un débat public de la Commission de réflexion sur
la fin de vie en France.

2.3. Le droit a une sédation en phase terminale est
reconnu : |"assurance d’une « mort apaisée »

Il n’existe aucune définition médicale de la phase ter-
minale, c’est pourquoi nous retiendrons les termes de
la lettre de mission du Premier Ministre : la phase ter-
minale de la vie est celle ou le pronostic vital est
engagé a court terme.

Les Frangais souhaitent tous mourir sans douleur, sans
angoisse et que le temps de I'agonie ne se prolonge pas
de fagon inutile et inhumaine. Trés majoritairement,
ils pensent aussi a leurs proches a qui ils veulent
épargner des moments trop douloureux. Selon les
termes d’un participant a 'un des débats publics orga-
nisés par la commission présidée par le professeur
Didier Sicard « on évacue la peur de mourir en évacuant
le mal-mourir » (31).

2.3.1. Le droit a la sédation profonde et conti-
. b RN M ¥4
nue jusqu'au déces en phase terminale est créé

Selon le CCNE, dans son avis 121, « #/ sagirait d'un
droit nouveau qui viendrait sajouter au droit de refu-
ser tout traitement et au droit de se voir prodiguer
des soins palliatifs quand ceux-ci sont indiqués », en
réponse au constat partagé sur le « mal-mourir »
en France.

2.3.1.1. Ce droit & la sédation est donné au patient

La pratique actuelle de la sédation est, selon tous les
témoignages, tres hétérogene. 1l existe incontestable-
ment des lieux ol elle est pratiquée, notamment
dans certains services de soins palliatifs ou des ser-
vices hospitaliers spécialisés dans les maladies graves.
Mais cette pratique est loin d’étre générale, ni homo-
gene. Lors de la Conférence de citoyens, les consé-
quences de cette disparité de traitement a été bien
exprimée : « de ce constatr peut découler la crainte
dune inégalité des patients concernés par la sédation,
quelle soit territoriale ou indexée sur la compétence ou les
convictions ».

Ouvrir le droit a la sédation c'est garantir 2 nos com-
patriotes quils seront en mesure d’en bénéficier
puisque le médecin sera tenu d’accomplir les actes
médicaux nécessaires a partir du moment ol les
conditions légales seront réunies.

2.3.1.2. La sédation est profonde et continue
Jusquwau déceés

Cette sédation doit répondre a la demande légitime des
personnes atteintes d’'une maladie grave et incurable qui
envisagent leur fin de vie, de ne pas soufrir et ne pas
prolonger, selon elles, inutilement cette période ultime.
Nous souhaitons leur donner I'assurance de bénéficier
d’un « rraitement a visée sédative et antalgique provo-
quant une altération profonde et continue de la vigilance
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Jusquau déces associé a larrér de l'ensemble des traite-
ments de maintien en vie » (article 3 de la PPL).

La sédation est profonde pour garantir laltération
totale de la conscience, cet endormissement prévenant
toute souffrance, y compris celle résultant de « se voir
mourir ». Selon les termes de Jean-Claude Ameisen,
président du CCNE, lors de son audition « je ne suis pas
obligé dérre le témoin de ce qui va advenir ».

Meéme si la souffrance est réputée abolie avec les séda-
tifs, la sédation profonde comprend une dimension
antalgique pour garantir I'absence de toute douleur et
de ses manifestations.

La sédation est continue jusqu'au déces afin de ne pas
reconduire certaines pratiques que nous considérons
comme mauvaises et qui consistent a réveiller le patient
en sédation profonde pour lui demander de réitérer son
choix au nom du respect de son autonomie.

La proposition de loi prévoit également que cette
sédation soit obligatoirement associée a larrét de
tout traitement de maintien en vie.

2.3.1.3. Sédation et arrét de tout traitement
sont obligatoirement associés

Selon tous les praticiens auditionnés, la sédation pro-
fonde et continue doit nécessairement donner lieu a
arrét de tout traitement de maintien en vie et tout
arrét de traitement de maintien en vie engageant le
pronostic vital a court terme doit nécessairement étre
associé 4 une sédation profonde et continue pour le
patient inconscient et a la demande de tout patient
conscient. Ne pas associer ces deux actes médicaux
serait incohérent, les effets de I'un contrariant les
effets de l'autre.

Il sagit de larrét de tout traitement thérapeutique :
techniques invasives de réanimation, traitements anti-
biotiques ou anticoagulants mais également traitements
dits « de survie », parmi lesquels la nutrition et 'hydra-
tation artificielles, ainsi que le Conseil d’Etat I'a
confirmé dans un arrét du 24 juin 2014. Selon la
Haute juridiction, ces traitements peuvent étre consi-
dérés comme « nayant pas dautre objet (ou effer) que le
maintien artificiel de la vie » et témoignent donc d’'une
obstination déraisonnable.

Nous ne pouvons que reprendre le sens de cette déci-
sion qui devrait contribuer & mettre fin 4 des pratiques
malheureusement encore répandues de sédation avec
maintien de la nutrition ou, plus souvent encore, de
I’hydratation.

2.3.2. Les cas pour lesquels cette sédation
devient obligatoire pour le médecin

Leffet conjugué des obligations du respect de la
volonté du patient pour ce qui concerne 'arrét des
traitements, de son droit & ne pas souffrir et le cadre
de lobstination déraisonnable fait que 'administra-
tion d’une sédation profonde et continue jusqu'au

SERIE E :

déces devient un acte obligatoire pour le médecin
dans les situations suivantes :

2.3.2.1. A la demande du patient en phase ter-
minale qui présente un syndrome réfractaire

pour lequel il demande a ne plus souffrir

Nous reconnaissons a un malade atteint d’une affec-
tion grave et incurable dont le pronostic vital est
engagé a court terme et qui présente une souffrance
réfractaire au traitement de demander une sédation
profonde et continue jusqu'a sa mort.

La encore nous donnons la priorité 4 la volonté du patient
et a son choix de ne pas continuer a vivre dans des condi-
tions difficiles de souffrances réfractaires : « A la demande
du patient déviter toute souffrance et de ne pas prolonger
inutilement sa vie, un traitement & visée sédative et antal-
gique provoquant une altération profonde et continue de la
vigilance jusquan décés associé i larrét de lensemble des trai-
tements de maintien en vie est mis en ceuvre (...) lorsque le
patient atteint dune affection grave et incurable dont le pro-
nostic vital est engagé & court terme présente une souffrance
réfractaire au traitement » (article 3 de la PPL).

2.3.2.2. A la demande du patient d'arréter tout
traitement et de ce fait entrant en phase terminale

La situation visée ici est celle du patient qui décide de
demander I'arrét de tous les traitements qui le main-
tiennent en vie parce quil estime qu’ils prolongent
inutilement sa vie, étant trop lourds ou ayant trop
durés.

Selon lart. L.1111-4 du CSP « aucun acte médi-
cal, ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le
consentement libre et éclairé de la personne et ce consen-
tement peut étre retiré a tout moment ». Sur ce fonde-
ment le patient peut demander I'arrét de tout traite-
ment de maintien en vie, alors quil sait que cet arrét
engage son pronostic vital & court terme.

Nous lui reconnaissons dans ces conditions le droit a
une sédation profonde et continue jusquau déces :
« A la demande du patient d'éviter toute souffrance et de
ne pas prolonger inutilement sa vie, un traitement a visée
sédative et antalgique provoquant une altération pro-
Jfonde et continue de la vigilance jusquau décés associé a
Larrét de 'ensemble des traitements de maintien en vie
est mis en ceuvre (...) lorsque la décision du patient,
atteint dune affection grave et incurable, darréter un
traitement engage son pronostic vital a court terme. »
(article 3 de la PPL).

2.3.2.3. Lorsque la personne est hors d’état de
sexprimer et dans le cadre du refus de l'obstina-
tion déraisonnable

Le droit actuel (article L.1110-5-1 du CSP) prévoit
que le médecin peut suspendre ou ne pas entrepren-
dre les actes médicaux poursuivis par une obstination
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déraisonnable, C'est-a- dire « lorsqu’ils apparaissent inu-
tiles, disproportionnés ou nayant dautre effer que le seul
maintien artificiel de la vie. ».

Nous proposons que « sous réserve de la prise en
compte de la volonté du patient et selon une procédure
collégiale », le médecin ait 'obligation de suspendre ou
de ne pas entreprendre les traitements qui « nont
dautre effer que le seul maintien artificiel de la vie »
(article 2 de la PPL). Ainsi, nous renforcons le
caractere obligatoire du refus de 'obstination dérai-
sonnable pour le médecin.

Les décisions d’arrét des traitements de maintien en
vie sont particulierement complexes dans le cas des
patients hors d’état d’exprimer leur volonté, notam-
ment cérébrolésés. Comment bien apprécier une
situation d’obstination déraisonnable ? Faut-il met-
tre fin A une situation de maintien artificiel de la vie ?
Nous visons par ces dispositions les situations des per-
sonnes en état végéatif chronique ou en état pauci-
relationnel.

Dans le cadre de I'obstination déraisonnable, le méde-
cin doit arréter le traitement de maintien en vie d’une
personne hors d’état de s'exprimer, si cela correspond
a la volonté de la personne, préalablement recherchée,
et apres avoir respecté la procédure collégiale.

Si ces conditions sont réunies et que la décision
d’arréter le traitement de survie d’un patient hors
d’état de s'exprimer est prise, il est reconnu 2 ce der-
nier le droit  une sédation profonde et continue (arti-
cle 3 de la PPL).

Le médecin met alors en place cette sédation profonde
et continue jusquau déces apres avoir mis en ceuvre la
procédure collégiale définie dans le Code de déontolo-
gie médicale qui est chargée de vérifier que les condi-
tions d’application sont remplies. La procédure sera ins-
crite dans le dossier médical (article 3 de la PPL).
Larticle 37-1II du Code de déontologie médicale,
figurant sous l'article R.4127-37 du CSP porte déja
sur le droit du patient & ne pas subir d’obstination
déraisonnable et prévoit les situations des personnes
qui ne peuvent pas s'exprimer et sont donc incapa-
bles de choisir directement pour elle-méme dans des
situations de maintien artificiel de la vie ou de phase
terminale (32). Nous prévoyons désormais ces situa-
tions dans la loi et rendons la mise en place de la
sédation profonde et continue jusqu’au déces obliga-
toire pour le médecin quand toutes les conditions
sont remplies.

PROPOSITION DE LOI MODIFIANT LA LOI 2005-370
DU 22 AVRIL 2005 RELATIVE AUX DROITS DES MALADES
ET A LA FIN DE VIE PRESENTEE
PAR MM. ALAIN CLAEYS ET JEAN LEONETTI

Exposé des motifs

Nos concitoyens souhaitent dans leur immense
majorité étre entendus, Cest a dire disposer de leur
vie jusqua son ultime moment tout en bénéficiant
d’une mort apaisée.

Par ailleurs, de fortes inégalités entre établissements
de santé, au sein méme de ceux-ci, entre structures
médicalisées ou non, adjointes & la méconnaissance

(32) Larticle 37.11I du Code de déontologie médicale invite le méde-
cin & mettre en place les traitements antalgiques et sédatifs appropriés
dans ces deux situations dans lesquelles la souffrance du patient ne peut
pas étre correctement évaluée du fait d’altérations cérébrales majeures :

« Lorsqu'une limitation ou un arrét de traitement a é1é décidé en application
de larticle L1110 -5 et des articles L.1111- 4 ou L.1111-13, dans les
conditions prévues aux I et Il du présent article, le médecin, méme si la
souffrance du patient ne peut pas étre évaluée du fait de son état cérébral,
met en ceuvre les traitements, notamment antalgiques et sédatifs, permet-
tant d'accompagner la personne selon les principes et dans les conditions
énoncés & larticle 38. 1 veille également & ce que lentourage du patient
soit informé de la situation et recoive le soutien nécessaire ».

des dispositions légales, créent encore trop souvent,
aujourd’hui, les conditions d’'une mort peu digne
d’une société avancée.

Nourri par des débats éthiques, des expériences et des
convictions philosophiques ou religieuses personnels,
relancé par des événements tres médiatisés, la ques-
tion de la fin de vie occupe une large place dans notre
société. Nous devons y répondre avec sagesse et clarté.
Depuis plusieurs années, de nombreux pas ont été
franchis : reconnaissance de droits accrus aux malades
dans le sillage de la loi du 4 mars 2002, développe-
ment des soins palliatifs, condamnation de I'obstina-
tion déraisonnable, mise en place par la loi d’une pro-
cédure collégiale d’arréc des traitements, méme
lorsque la souffrance du patient en fin de vie ne peut
étre évaluée, ont modifié tres sensiblement les don-
nées médicales de la fin de vie de nos concitoyens.
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La loi du 22 avril 2005, dite Loi Leonetti, a
continué de produire de Il'autonomie pour les
malades par la condamnation de I'obstination dérai-
sonnable, la mise en place par la loi d’une procé-
dure collégiale d’arrét des traitements méme lorsque
la souffrance du patient en fin de vie ne peut étre
évaluée et la création de directives anticipées.
Pendant la campagne pour I'élection présidentielle
de 2012, Francois Hollande a souhaité aller plus loin
en proposant que « toute personne majeure en phase
avancée ou terminale d’une maladie incurable, provo-
quant une souffrance physique ou psychique insuppor-
table, et qui ne peut étre apaisée, puisse demander, dans
des conditions précises et strictes, a bénéficier d’une assis-
tance médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité. »
A la suite de I'élection présidentielle, le chef de I'Etat
a confié A une commission présidée par le professeur
Didier Sicard, ancien président du Comité consultatif
national d’éthique (CCNE), le soin d’évaluer la loi de
2005 dans le cadre d’une réflexion sur la fin de vie.
Le rapport de cette commission, publié en décembre
2012, plaide pour une application plus effective des
lois de 2002 et 2005, un renforcement du rdle des
directives anticipées, un développement de I'enseigne-
ment des soins palliatifs et I'administration d’une
sédation a but terminal, encadrée.

De son coté I'avis 121 du CCNE, rendu public le 28
juin 2013, appelle de ses voeux la nécessité de rendre
accessible a tous le droit aux soins palliatifs et la mise
en ceuvre de directives anticipées contraignantes pour
les soignants. La majorité de ses membres recom-
mande de ne pas légaliser I'assistance au suicide et/ou
I'euthanasie mais le comité se déclare favorable a un
droit de la personne en fin de vie a une sédation pro-
fonde jusquau déces si elle en fait la demande,
lorsque les traitements ont été interrompus a sa
demande.

Le 14 décembre 2013 une conférence des citoyens
instituée a l'initiative du Comité consultatif national
d’éthique a défendu I'idée d’une exception d’euthana-
sie, appréciée dans des cas particuliers par des com-
missions locales.

Antérieurement, le 8 février 2013, le Conseil national
de lordre des médecins avait milité pour I'introduc-
tion d’'un droit a la sédation terminale dans des
situations exceptionnelles. Le Conseil de 'Europe et
le CCNE se sont rejoints sur 'élargissement de la
délibération collective a toutes les situations com-
plexes en fin de vie.

Le 20 juin 2014, le Premier ministre a confié une mis-
sion aux deux auteurs du présent texte dans le cadre de
larticle L.O.144 du code électoral. Appelant de ses
veeux une modification législative, le Premier ministre
invite les deux députés en mission aupres du ministre
des affaires sociales et de la santé 4 faire des propositions
dans trois directions : « le développement de la médecine
palliative y compris deés la formation initiale des profession-
nels de santé ; une meilleure organisation du recueil et de la

prise en compte des directives anticipées en leur conférant
un caractere contraignant et la définition des conditions et
des circonstances précises dans lesquelles lapaisement des
souffrances peut conduire & abréger la vie dans le respect de
lautonomie de la personne ».
Le 21 octobre 2014 le CCNE a publié¢ un rapport
rendant compte du débat public initié depuis deux
ans. Il a dressé un constat sévere sur I'acces aux droits
des personnes en fin de vie reconnus par la loi. §’il
adhére aux propositions antérieures en faveur du
caractére contraignant des directives anticipées et
d’une sédation profonde jusqu'au déces, il ouvre une
réflexion sur la délibération et la décision collective
sur les arréts de traitement dans le sillage d’un rapport
du Conseil de 'Europe.

Cette longue marche vers une citoyenneté totale, y

compris jusquau dernier instant de sa vie, doit

déboucher vers la reconnaissance de nouveaux droits.

A la volonté du patient doit correspondre un acte du

médecin.

C’est dans cet esprit que nous proposons les évolu-

tions suivantes de la loi de 2005 qui ont pour princi-

paux objectifs : I'acces a la sédation en phase termi-
nale et le caractére contraignant des directives anti-
cipées.

Le texte proposé reconnait un droit a la sédation

profonde et continue pour accompagner l'arrét de

traitement dans deux hypotheses ou le patient en
ferait la demande :

- lorsqu'un malade conscient est atteint d’'une mala-
die grave et incurable dont le pronostic vital est
engagé a court terme et souffre de symptémes
réfractaires au traitement ;

- lorsque la décision prise par le malade conscient
atteint d’une affection grave et incurable, d’arréter
un traitement de maintien en vie et que cet arrét
engage son pronostic vital.

Par ailleurs, ce droit a la sédation est également prévu

lorsque le patient est hors d’état d’exprimer sa

volonté et se trouve dans une situation d’obstination
déraisonnable définie par la loi. La sédation sera mise
en ceuvre selon la procédure collégiale définie par

Iarticle R.4127-37 du code de la santé publique et sa

tragabilité devra étre effective. Le patient pourra spé-

cifier dans ses directives anticipées sa demande d’ac-
céder A une sédation dans les circonstances prévues
par la loi.

Ce dispositif tient compte aussi des apports de la déci-

sion du Conseil d’Etat du 24 juin 2014, en inscrivant

explicitement dans la loi que la nutrition et ’hydrata-
tion artificielles constituent un traitement.

La proposition modifie également le statut des direc-

tives anticipées sur quatre plans. Afin de maximiser

leur intérét pratique pour les médecins, leur contenu
sera fixé par décret en Conseil d’Etat apres avis de la

Haute autorité de santé. A cet effet, le modele devra

comprendre un cadre général ainsi qu'une partie plus

spécifique concernant la maladie dont la personne est
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atteinte qui pourra étre rempli apres que la personne
dispose d’informations sur la maladie diagnostiquée
et sur son éventuelle évolution. Une partie réservée a
la libre expression de la personne sera prévue. Elles
simposeront désormais au médecin en charge du
patient sauf dans des cas prévus spécifiquement par la
loi. Elles n'auront plus de durée de validité limitée
mais demeurent modifiables & tout moment.
Plusieurs mesures concretes peuvent participer utile-
ment de cet effort en faveur d’'une meilleure prise en
charge des patients en fin de vie et d’'une diffusion de
la culture palliative chez les professionnels de santé.
Les avancées que nous proposons, loin de s'opposer a
cette culture palliative, doivent au contraire s'intégrer
dans ces pratiques. Ces nouveaux droits nous sem-
blent répondre a la volonté des Frangais de sauvegar-
der leur autonomie et de mourir de fagon apaisée.
Larticle Premier de la présente proposition de loi a
pour objet de procéder a une réécriture de larticle
L.1110-5 du code de la santé publique, en affir-
mant les droits des malades en fin de vie et les devoirs
des médecins a I'égard de ces patients.

Larticle 2 rappelle les criteres alternatifs de I'obstina-
tion déraisonnable repris a 'article R.4127-37, en dis-
sipant une ambigiiité rédactionnelle sur leffet de la
portée des arréts de traitement dans une telle situa-
tion.

En définissant un droit a la sédation profonde et
continue a la demande du patient accompagnant I'ar-
rét de traitement, l'article 3 sinscrit dans la ligne tra-
cée par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systeme de santé et consti-
tue une avancée réelle par rapport a celle-ci. Ce droit
a la sédation provoquant une altération profonde et
continue de la vigilance, selon la terminologie admise
par les professionnels de santé (33), aura vocation a
sappliquer a la demande du patient conscient dans
deux hypotheses. Lorsqu’atteint d’une affection grave
et incurable avec un pronostic vital engagé a court
terme, le malade présente une souffrance réfractaire
au traitement. Lorsqu’atteint d’une affection grave et
incurable, il a décidé d’arréter un traitement de main-
tien en vie, et que cet arrét engage son pronostic vital
A court terme. Par ailleurs, le médecin recourt a cette
sédation si le patient ne peut plus exprimer sa
volonté et s'il se trouve dans un des cas d’obstination
déraisonnable prévus a larticle précédent de la pré-
sente proposition de loi. La mise en place de la séda-
tion devra respecter la procédure collégiale définie
par le code de déontologie médicale et étre ins-
crite dans le dossier médical du patient.

Larticle 4 aménage le principe du double effet chez
le patient conscient, sujet a des souffrances réfrac-
taires.

Larticle 5 participe du renforcement des droits du
patient. Il affirme le droit du malade a un refus de

(33) Avis 121 CCNE, p.33.

traitement, en rappelant le médecin a ses obliga-
tions de suivi du patient par I'application de soins
palliatifs, dans une telle situation. Il place les direc-
tives anticipées en téte des éléments a consulter par le
médecin en charge du patient et harmonise ainsi la
rédaction de l'article L.1111-4 avec l'article R.4127-
37, II du code de la santé publique.

Larticle 6 abroge l'article L.1111-10, dans la mesure
ou ce dispositif est satisfait par la nouvelle rédaction
du II de l'article L.1111-4, a l'article 5 de la présente
proposition de loi.

Larticle 7 consacre expressément le droit des patients
a refuser un traitement dans le titre de la section 2 du
chapitre 1¢ du titre 1 du Livre 1« de la 1*  partie
du code de la santé publique.

A Tlarticle 8, la portée des directives anticipées est sen-
siblement renforcée par rapport au droit actuel. Elles
seront rédigées selon un modele fixé par décret en
Conseil d’Etat apres avis de la Haute autorité de santé,
afin de leur conférer un effet opérationnel pour les
professionnels de santé. Dans cet esprit, ce modele
devra prévoir la situation de la personne selon qu’elle
se sait ou non atteinte d’'une affection grave au
moment de leur rédaction, comme le suggéraient le
rapport de la commission Sicard et Iavis 121 du
CCNE. A la différence du droit en vigueur et dans
la droite ligne du renforcement des droits des
patients, ces directives s'imposeront au médecin sauf
cas limitativement énumérés par la loi. Le médecin
en charge du patient ne pourra déroger a la volonté
du malade que si les directives anticipées sont mani-
festement inappropriées et ce apres consultation d’un
confrere. Leur durée dans le temps ne sera plus limi-
tée. Afin qulelles soient plus diffusées parmi nos
concitoyens, le dispositif proposé suggere de les ins-
crire sur la carte vitale des assurés sociaux. Il revient
a un décret en Conseil d’Etat de préciser les condi-
tions d’information, de validité, de confidentialité et
de conservation de ces directives, les regles actuelles
régissant ces procédures devant étre mises a jour
pour tirer les conséquences des nouveaux choix du
législateur.

Larticle 9 précise le statut du témoignage de la per-
sonne de confiance.

Larticle 10 redéfinit la hiérarchie des modes d’expres-
sion de la volonté du patient en prévoyant qu'en I'ab-
sence de directives anticipées, Cest la personne de
confiance qui devra étre consultée en premier.
Larticle 11 abroge l'article 1.1111-13 relatif a l'arrét
des traitements pour une personne hors d’état d’expri-
mer sa volonté, placée dans une situation d’obstina-
tion déraisonnable, cette hypothese érant désormais
prise en compte par les dispositions des articles 2 et 3
de la présente proposition de loi.

Larticle 12 introduit un gage financier pour les
dépenses susceptibles d’étre induites par le présent
texte notamment avec I'inscription des directives anti-
cipées sur la carte vitale.
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Article Premier

Larticle L.1110-5 du code de la santé publique est
ainsi rédigé :

« Toute personne a, compte tenu de son état de santé
et de lurgence des interventions que celui-ci
requiert, le droit de recevoir les traitements et les
soins les plus appropriés et de bénéficier des théra-
peutiques dont l'efficacité est reconnue et qui garan-
tissent la meilleure sécurité sanitaire au regard des
connaissances médicales avérées. Les actes de préven-
tion, d’investigation ou de traitements et de soins
ne doivent pas, en I'état des connaissances médi-
cales, lui faire courir de risques disproportionnés par
rapport au bénéfice escompté. Toute personne a
droit & une fin de vie digne et apaisée. Les pro-
fessionnels de santé mettent en ceuvre tous les
moyens 2 leur disposition pour satisfaire ce droit ».

Article 2

Apres larticle L.1110-5, il est inséré un article
L.1110-5-1 ainsi rédigé :

« Article L.1110-5-1. — Les actes mentionnés a
larticle L.1110-5 ne doivent pas étre poursuivis par
une obstination déraisonnable lorsqu’ils apparaissent
inutiles ou disproportionnés.

Lorsque les traitements n'ont d’autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie, sous réserve de la prise
en compte de la volonté du patient et selon la
procédure collégiale définie par le code de déontolo-
gie médicale, ils sont suspendus ou ne sont pas entre-
pris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du
mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les
soins visés a I'article L.1110-10.

La nutrition et 'hydratation artificielles constituent
un traitement ».

Article 3

Apres larticle L.1110-5, il est inséré un article
L.1110-5-2 ainsi rédigé :
« Article L.1110-5-2. — A la demande du patient
d’éviter toute souffrance et de ne pas prolonger
inutilement sa vie, un traitement a visée sédative et
antalgique provoquant une altération profonde et
continue de la vigilance jusqu’au déces associé a 'arrét
de I'ensemble des traitements de maintien en vie est
mis en ceuvre dans les cas suivants :

- lorsque le patient atteint d’une affection grave et
incurable dont le pronostic vital est engagé a court
terme présente une souffrance réfractaire au traite-
ment ;

- lorsque la décision du patient, atteint d’une
affection grave et incurable, d’arréter un traite-
ment, engage son pronostic vital a court terme.

Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et

dans le cadre du refus de I'obstination déraisonnable

visée a larticle L.1110-5-1, dans le cas ol le méde-

cin arréte un traitement de maintien en vie, le méde-
cin applique le traitement a visée sédative et antal-
gique provoquant une altération profonde et continue
de la vigilance jusqu’au déces.

Le traitement a visée sédative et antalgique prévu au
présent article est mis en ceuvre selon la procédure
collégiale définie par le code de déontologie médicale,
qui permet de vérifier que les conditions d’application
du présent article sont remplies.

Lensemble de la procédure est inscrite dans le dossier
médical du patient ».

Article 4

Apres larticle L.1110-5, il est inséré un article
L.1110-5-3 ainsi rédigé :

« Article L.1110-5-3. — Toute personne a le droit de
recevoir des traitements et des soins visant a soulager
sa souffrance. Celle-ci doit étre en toute circonstance
prévenue, prise en compte, évaluée et traitée.

Le médecin met en place 'ensemble des traitements
antalgiques et sédatifs pour répondre 4 la souffrance
réfractaire en phase avancée ou terminale, méme sils
peuvent avoir comme effet d’abréger la vie. Il doit en
informer le malade, sans préjudice des dispositions du
quatriéme alinéa de l'article L.1111-2, la personne de
confiance visée a l'article L.1111-11-1, la famille ou,
a défaut, un des proches. La procédure suivie est ins-
crite dans le dossier médical ».

Article 5

I. Le deuxi¢me alinéa de larticle L.1111-4 est ainsi
rédigé :

« Toute personne a le droit de refuser ou de ne
pas subir tout traitement. Le suivi du malade reste
cependant assuré par le médecin, notamment son
accompagnement palliatif ». II. Le troisieme alinéa de
larticle L.1111-4 est ainsi rédigé :

« Le professionnel de santé a I'obligation de respec-
ter la volonté de la personne apres 'avoir informée
des conséquences de ses choix et de leur gravité. Si par
sa volonté de refuser ou d’interrompre tout traite-
ment, la personne met sa vie en danger, elle doit réi-
térer sa décision dans un délai raisonnable. Il peut étre
fait appel 4 un autre membre du corps médical.
Lensemble de la procédure est inscrite dans le dossier
médical du patient. Le médecin sauvegarde la dignité
du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dis-
pensant les soins visés a I'article L.1110-10 ».

I Le quatrieme alinéa de larticle L.111-4 est sup-
primé.

IV. Le cinqui¢tme alinéa de larticle L.1111-4 est
ainsi rédigé : « Lorsque la personne est hors d’état
d’exprimer sa volonté, la limitation ou I'arrét de trai-
tement susceptible d’entrainer son déces ne peut étre
réalisé sans avoir respecté la procédure collégiale défi-
nie par le code de déontologie médicale et les direc-
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tives anticipées ou, a défaut, sans que la personne de
confiance prévue a l'article L.1111-11-1, ou la famille
ou les proches aient été consultés. La décision motivée
de limitation ou d’arrét de traitement est inscrite dans
le dossier médical ».

Article 6

Larticle L.1111-10 est abrogé.

Article 7

Dans le titre de la section 2 du chapitre 1 du titre 1« du
Livre 1 de la 1~ partie du code de la santé publique,
apres les mots « Expression de la volonté», sont insérés
les mots « des malades refusant un traitement et ».

Article 8

Larticle L. 1111-11 est ainsi rédigé :

« Toute personne majeure et capable peut rédiger des
directives anticipées pour le cas ou elle serait un jour
hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anti-
cipées expriment la volonté de la personne relative a
sa fin de vie en ce qui concerne les conditions du
refus, de la limitation ou larrét des traitements et
actes médicaux.

Elles sont révisables et révocables a tout moment.
Elles sont rédigées selon un modeéle dont le contenu
est fixé par décret en Conseil d’Etat pris apres avis de
la Haute autorité de santé. Ce modele prévoit la situa-
tion de la personne selon quelle se sait ou non
atteinte d’une affection grave au moment ol elle
rédige de telles directives.

Elles simposent au médecin, pour toute décision
d’investigation, d’intervention ou de traitement, sauf
en cas d’urgence vitale pendant le temps nécessaire a
une évaluation complete de la situation. Si les direc-
tives anticipées apparaissent manifestement
inappropriées, le médecin, pour se délier de I'obliga-
tion de les respecter, doit consulter au moins un
confrere et motiver sa décision qui est inscrite dans le
dossier médical.

Un décret en Conseil d’Etat définit les conditions
d’information des patients, de validité, de confiden-
tialité et de conservation des directives anticipées.
Leur acces est facilité par une mention inscrite sur la
carte vitale ».

Article 9

I. Apres larticle L.1111-11, il est inséré un article
L.1111-11-1 ainsi rédigé :

« Article L.1111-11-1.- Toute personne majeure peut
désigner une personne de confiance, qui peut étre un

parent, un proche ou le médecin traitant et qui sera
consultée au cas ot elle-méme serait hors d’état d’ex-
primer sa volonté et de recevoir I'information néces-
saire a cette fin. Elle témoigne de I'expression de la
volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur
tout autre témoignage. Cette désignation est faite par
écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade
le souhaite, la personne de confiance 'accompagne
dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux
afin de l'aider dans ses décisions.

Lors de toute hospitalisation dans un établissement de
santé, il est proposé au malade de désigner une per-
sonne de confiance dans les conditions prévues a 'ali-
néa précédent. Cette désignation est valable pour la
durée de Thospitalisation, 2 moins que le malade
n'en dispose autrement.

Les dispositions du présent article ne s'appliquent pas
lorsqu'une mesure de tutelle est ordonnée. Toutefois,
le juge des tutelles peut, dans cette hypothese, soit
confirmer la mission de la personne de confiance
antérieurement désignée, soit révoquer la désignation
de celle-ci ».

II. Larticle L.1111-6 est abrogg.

Article 10

Larticle L. 1111-12 est ainsi rédigé :

« Lorsqu'une personne, en phase avancée ou termi-
nale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en
soit la cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le
médecin a 'obligation de senquérir de 'expression de
la volonté exprimée par le patient. En I'absence de
directives anticipées, il recueille le témoignage de la
personne de confiance et 4 défaut de tout autre témoi-
gnage de la famille ou des proches.

S’agissant des mineurs, les titulaires de lautorité
parentale sont réputés étre personnes de confiance ».

Article 11

Larticle L.1111-13 est abroggé.

Article 12

« L. Les pertes de recettes qui pourraient résulter pour
I’Etat de I'application de la présente loi sont compen-
sées & due concurrence par la création d’une taxe
additionnelle aux droits visés aux articles 575 et 575
A du code général des imp6ts.

II. Les pertes de recettes qui pourraient résulter pour
les organismes de sécurité sociale de I'application de
la présente loi sont compensées & due concurrence
par la création d’une taxe additionnelle aux droits
visés aux articles 575 et 575 A du code général des
impots ».
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