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EXPOSE DES MOTIFS
MESDAMES, MESSIEURS

Nos concitoyens souhaitent dans leur immense né@jétie entendus,
c'est-a-dire disposer de leur vie jusgu'a son wdtiTnoment tout en
bénéficiant d’'une mort apaisée.

Par ailleurs, de fortes inégalités entre établissgsde santé, au sein
méme de ceux-Ci, entre structures médicalisées ary adjointes a la
méconnaissance des dispositions |égales, créemireertcop souvent,
aujourd’hui, les conditions d'une mort peu dignar# société avancée.

Nourrie par des débats éthiques, des expériencdssetonvictions
philosophiques ou religieuses personnelles, retampa# des événements
trés médiatisés, la question de la fin de vie oecupe large place dans
notre société. Nous devons y répondre avec sagesketé.

Depuis plusieurs années, de nombreux pas ont é@achis :
reconnaissance de droits accrus aux malades dasidldge de la loi
du 4 mars 2002, développement des soins palliatidsgidamnation de
I'obstination déraisonnable, mise en place pardadune procédure
collégiale d’arrét des traitements, méme lorsqusnl#france du patient en
fin de vie ne peut étre évaluée, ont modifié t@ssiblement les données
médicales de la fin de vie de nos concitoyens.

La loi du 22 avril 2005, dite Loi Leonetti, a canié de produire de
'autonomie pour les malades par la condamnation I'dbstination
déraisonnable, la mise en place par la loi d’'ureduiure collégiale d’'arrét
des traitements méme lorsque la souffrance durppadiefin de vie ne peut
étre évaluée et la création de directives anticipée

Pendant la campagne pour [I'élection présidentiglle 2012,
Frangois Hollande a souhaité aller plus loin enppsant que «toute
personne majeure en phase avancée ou terminale diatadie incurable,
provoguant une souffrance physigue ou psychiqugppsrtable, et qui ne
peut étre apaisée, puisse demander, dans designsaglitécises et strictes,
a bénéficier d'une assistance médicalisée pourinemsa vie dans la
dignité. ».

A la suite de I'élection présidentielle, le chefldgtat a confié a une
commission présidée par le professeur Didier Sjcandien président du
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Comité consultatif national d’'éthique (CCNE), larsd’évaluer la loi de
2005 dans le cadre d'une réflexion sur la fin de vi

Le rapport de cette commission, publié en décer2die, plaide pour
une application plus effective des lois de 2002085, un renforcement du
réle des directives anticipées, un développementeaseignement des
soins palliatifs et I'administration d’une sédat@iut terminal, encadrée.

De son c6té, l'avis 121 du CCNE, rendu public lejui8 2013,
appelle de ses veeux la nécessité de rendre adeedsibus le droit aux
soins palliatifs et la mise en ceuvre de directaaticipées contraignantes
pour les soignants. La majorité de ses membresmeamde de ne pas
Iégaliser I'assistance au suicide et/ou I'euthanasiis le comité se déclare
favorable a un droit de la personne en fin de vima@ sédation profonde
jusqu’au déces si elle en fait la demande, lordgaeraitements ont été
interrompus a sa demande.

Le 14 décembre 2013, une conférence des citoyesstuge a
l'initiative du Comité consultatif national d’éthig@ a défendu l'idée d’'une
exception d'euthanasie, appréciée dans des casculiars par des
commissions locales.

Antérieurement, le 8 février 2013, le Conseil naglode I'ordre des
médecins avait milité pour l'introduction d’'un drai la sédation terminale
dans des situations exceptionnelles. Le ConsdiEtleope et le CCNE se
sont rejoints sur I'élargissement de la délibératimllective a toutes les
situations complexes en fin de vie.

Le 20 juin 2014, le Premier ministre a confié unission aux deux
auteurs du présent texte dans le cadre de l'atti®el44 du code
électoral. Appelant de ses vceux une modificatigislétive, le Premier
ministre invite les deux députés en mission augteministre des affaires
sociales et de la santé a faire des propositions thais directions : « le
développement de la médecine palliative, y compis la formation
initiale des professionnels de santé, une meilletganisation du recueil et
de la prise en compte des directives anticipéedean conférant un
caractére contraignant et la définition des cood#iet des circonstances
précises dans lesquelles l'apaisement des souffsapeut conduire a
abréger la vie dans le respect de I'autonomie gelsonne. ».

Le 21 octobre 2014, le CCNE a publié un rapportasn compte du
débat public initié depuis deux ans. Il a dresséanstat sévére sur I'accés
aux droits des personnes en fin de vie reconnusadai. S'il adhére aux
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propositions antérieures en faveur du caractérgaignant des directives
anticipées et d’'une sédation profonde jusqu’ausiétéuvre une réflexion
sur la délibération et la décision collective sg &rréts de traitement dans
le sillage d’'un rapport du Conseil de I'Europe.

Cette longue marche vers une citoyenneté totatmnypris jusqu’au
dernier instant de sa vie, doit déboucher vers deonnaissance de
nouveaux droits. A la volonté du patient doit cependre un acte du
médecin.

C’est dans cet esprit que nous proposons les émadusuivantes de la
loi de 2005 qui ont pour principaux objectifs :dé@s a la sédation en
phase terminale et le caractére contraignant destidies anticipées.

Le texte proposé reconnait un droit a la sédatiofopde et continue
pour accompagner l'arrét de traitement dans depothigses ou le patient
en ferait la demande :

—lorsqu’un malade conscient est atteint d'une dialagrave et
incurable dont le pronostic vital est engagé a tcterme et souffre de
symptdmes réfractaires au traitement ;

—lorsque la décision prise par le malade conscatgint d'une
affection grave et incurable, d’arréter un traitetnge maintien en vie et
que cet arrét engage son pronostic vital.

Par ailleurs, ce droit & la sédation est égalenpeétu lorsque le
patient est hors d’état d’exprimer sa volonté etr@eve dans une situation
d’'obstination déraisonnable définie par la loi. &dation sera mise en
ceuvre selon la procédure collégiale définie patitie R. 4127-37 du code
de la santé publique et sa tracgabilité devra &feeteve. Le patient pourra
spécifier dans ses directives anticipées sa demalaleréder a une
sédation dans les circonstances prévues par la loi.

_ Ce dispositif tient compte aussi des apports dietasion du Conseil
d’Etat du 24 juin 2014, en inscrivant explicitemeddns la loi que la
nutrition et 'hydratation artificielles constituean traitement.

La proposition modifie également le statut desatives anticipées sur
guatre plans. Afin de maximiser leur intérét pragicoour les médecins,
leur contenu sera fixé par décret en Conseil d’Bpsés avis de la Haute
autorité de santé. A cet effet, le modéle devragrendre un cadre général
ainsi qu’une partie plus spécifique concernant tdadlie dont la personne
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est atteinte, qui pourra étre rempli aprés que dasqnne dispose
d’'informations sur la maladie diagnostiquée etssur éventuelle évolution.
Une partie réservée a la libre expression de lsopee sera prévue.

Elles s'imposeront désormais au médecin en chamgeatient sauf
dans des cas prévus spécifiqguement par la lois Biluront plus de durée
de validité limitée mais demeurent modifiablesiit tnoment.

Plusieurs mesures concretes peuvent participamaiht de cet effort
en faveur d'une meilleure prise en charge desmatin fin de vie et d'une
diffusion de la culture palliative chez les profeasels de santé.

Les avancées que nous proposons, loin de s’opposette culture
palliative, doivent au contraire s’'intégrer dans peatiques. Ces nouveaux
droits nous semblent répondre a la volonté descBramle sauvegarder leur
autonomie et de mourir de facon apaisée.

L'article premier de la présente proposition de dopour objet de
procéder a une réécriture de larticle L.1110-5 chde de la santé
publique, en affirmant les droits des malades ruldi vie et les devoirs des
médecins a I'égard de ces patients.

L'article 2 rappelle les criteres alternatifs de oblistination
déraisonnable repris a l'article R. 4127-37, ensigent une ambiglité
rédactionnelle sur I'effet de la portée des ardétsraitement dans une telle
situation.

En définissant un droit a la sédation profondeoetioue a la demande
du patient accompagnant l'arrét de traitementtitkr 3 s'inscrit dans la
ligne tracée par la loi du 4 mars 2002 relative droits des malades et a la
gualité du systéeme de santé et constitue une awadedle par rapport a
celle-ci. Ce droit a la sédation provoquant uneération profonde et
continue de la vigilance, selon la terminologie &m®m par les
professionnels de santé, aura vocation a s'appliguéa demande du
patient conscient dans deux hypothéses. Lorsqtentat’une affection
grave et incurable avec un pronostic vital engagéuat terme, le malade
présente une souffrance réfractaire au traitemeamsque, atteint d’'une
affection grave et incurable, il a décidé d’'arrétertraitement de maintien
en vie, et que cet arrét engage son pronosticaitaurt terme. Par ailleurs,
le médecin recourt a cette sédation si le patienpeut plus exprimer sa
volonté et s'il se trouve dans un des cas d’obtinaléraisonnable prévus
a l'article précédent de la présente propositiotodeLa mise en place de
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la sédation devra respecter la procédure collégiéfmie par le code de
déontologie médicale et étre inscrite dans le dogsédical du patient.

L'article 4 aménage le principe du double effet zhe patient
conscient, sujet a des souffrances réfractaires.

L'article 5 participe du renforcement des droitspdient. Il affirme le
droit du malade a un refus de traitement, en rampde médecin a ses
obligations de suivi du patient par I'applicatiom sbins palliatifs, dans une
telle situation. Il place les directives anticipéers téte des éléments a
consulter par le médecin en charge du patient emdwse ainsi la
rédaction de l'article L. 1111-4 avec l'article &R.27-37, Il du code de la

santé publique.

L’article 6 abroge l'article L. 1111-10, dans lasnes ou ce dispositif
est satisfait par la nouvelle rédaction dull dertitle L.1111-4, a
I'article 5 de la présente proposition de loi.

L'article 7 consacre expressément le droit deseptia refuser un
traitement dans le titre de la section 2 du chagftrdu titre £ du livre '
de la premiére partie du code de la santé publique.

A larticle 8, la portée des directives anticipéest sensiblement
renforcée par rapport au droit actuel. Elles serédigées selon un modéle
fixé par décret en Conseil d’Etat aprés avis deldate autorité de santé,
afin de leur conférer un effet opérationnel posrpeofessionnels de santé.
Dans cet esprit, ce modéle devra prévoir la sitnatie la personne selon
gu'elle se sait ou non atteinte d’'une affectionvgrau moment de leur
rédaction, comme le suggéraient le rapport de hangigsion Sicard et
I'avis 121 du CCNE. A la différence du droit en wér et dans la droite
ligne du renforcement des droits des patients direstives s'imposeront
au médecin sauf cas limitativement énumérés pdoilde médecin en
charge du patient ne pourra déroger a la volonténdiade que si les
directives anticipées sont manifestement inappéegri et ce apres
consultation d’'un confrére. Leur durée dans le &mg sera plus limitée.
Afin qu’elles soient plus diffusées parmi nos cooyens, le dispositif
proposé suggére de les inscrire sur la carte vitafe assurés sociaux. |l
revient & un décret en Conseil d’Etat de précises tonditions
d’information, de validité, de confidentialité et cconservation de ces
directives, les régles actuelles régissant cestgroes devant étre mises a
jour pour tirer les conséquences des nouveaux choiggislateur.

L'article 9 précise le statut du témoignage dedespnne de confiance.
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L'article 10 redéfinit la hiérarchie des modes gmssion de la
volonté du patient en prévoyant qu’en I'absencelidectives anticipées,
c'est la personne de confiance qui devra étre dEesan premier.

L'article 11 abroge l'article L. 1111-13 relatiflarrét des traitements
pour une personne hors d'état d'exprimer sa voloptécée dans une
situation d’obstination déraisonnable, cette hyps¢hétant désormais prise
en compte par les dispositions des articles 2det B présente proposition
de loi.
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PROPOSITION DE LOI

Article 1%
L'article L. 1110-5 du code de la santé publiguea@ssi rédigé :

« Toute personne a, compte tenu de son état dé et I'urgence
des interventions que celui-ci requiert, le dratrdcevoir les traitements et
les soins les plus appropriés et de bénéficier thésapeutiques dont
I'efficacité est reconnue et qui garantissent lalljnee sécurité sanitaire au
regard des connaissances médicales avérées. Les @et prévention,
d’investigation ou de traitements et de soins ngehd pas, en I'état des
connaissances médicales, lui faire courir de riscaisproportionnés par
rapport au bénéfice escompté.

« Toute personne a droit & une fin de vie digneamdisée. Les
professionnels de santé mettent en ceuvre tousdgsns a leur disposition
pour satisfaire ce droit. »

Article2

Aprés l'article L.1110-5, il est inséré un artide 1110-5-1 ainsi
rédigé :

«Art. L. 1110-5-1~ Les actes mentionnés a larticle L.1110-5 ne
doivent pas étre poursuivis par une obstinatioraidénnable lorsqu'ils
apparaissent inutiles ou disproportionnés. Lorskpsetraitements n’ont
d’'autre effet que le seul maintien artificiel devla, sous réserve de la prise
en compte de la volonté du patient et selon ladulore collégiale définie
par le code de déontologie médicale, ils sont sudyme ou ne sont pas
entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegardegtatéidu mourant et
assure la qualité de sa vie en dispensant les soggs a l'article
L. 1110-10.

« La nutrition et I'hydratation artificielles coiitsient un traitement. ».

Article3

Aprés l'article L. 1110-5, il est inséré un article 1110-5-2 ainsi
rédigé :
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«Art. L.1110-5-2— A la demande du patient d’éviter toute souffeanc
et de ne pas prolonger inutilement sa vie, unemagéint a visée sédative et
antalgique provoquant une altération profonde eticoe de la vigilance
jusqu’au décés associé a l'arrét de I'ensembletrdétements de maintien
en vie est mis en ceuvre dans les cas suivants :

« — lorsque le patient atteint d’'une affection gra&t incurable dont le
pronostic vital est engagé a court terme présemtesouffrance réfractaire
au traitement ;

« —lorsque la décision du patient, atteint d'uriiecsion grave et
incurable, d'arréter un traitement, engage songstn vital a court terme.

« Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa v®lehidans le cadre
du refus de I'obstination déraisonnable visée @ditle L. 1110-5-1, dans le
cas ol le médecin arréte un traitement de mairgiervie, le médecin
applique le traitement a visée sédative et antadgigrovoquant une
altération profonde et continue de la vigilanceayjuau déces.

« Le traitement a visée sédative et antalgiqueupetv présent article
est mis en ceuvre selon la procédure collégialenigéfiar le code de
déontologie médicale, qui permet de vérifier gques leonditions
d’'application du présent article sont remplies.

« L'ensemble de la procédure est inscrite dansolsidr médical du
patient. ».

Article4

Aprés l'article L. 1110-5, il est inséré un article 1110-5-3 ainsi
rédigé :

«Art. L. 1110-5-3— Toute personne a le droit de recevoir des
traitements et des soins visant a soulager saranu#. Celle-ci doit étre en
toute circonstance prévenue, prise en compte, évattraitée.

« Le médecin met en place I'ensemble des traitesnamalgiques et
sédatifs pour répondre a la souffrance réfractairephase avancée ou
terminale, méme s'ils peuvent avoir comme effebdiger la vie. Il doit en
informer le malade, sans préjudice des dispositthnguatrieme alinéa de
l'article L. 1111-2, la personne de confiance viadarticle L. 1111-11-1,
la famille ou, a défaut, un des proches. La proegduivie est inscrite dans
le dossier médical. »
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Article5
I. — Le deuxiéme alinéa de I'article L. 1111-4 &isisi rédigé :

« Toute personne a le droit de refuser ou de ne soddér tout
traitement. Le suivi du malade reste cependantr@sgar le médecin,
notamment son accompagnement palliatif. » ;

Il. — Le troisiéme alinéa de Il'article L. 1111-4 aemsi rédigé :

« Le professionnel de santé a 'obligation de refgyda volonté de la
personne aprés l'avoir informée des conséquencessiehoix et de leur
gravité. Si par sa volonté de refuser ou d'inteoemtout traitement, la
personne met sa vie en danger, elle doit réitératégision dans un délai
raisonnable. Il peut étre fait appel a un autre brendu corps médical.
L'ensemble de la procédure est inscrite dans Isidomédical du patient.
Le médecin sauvegarde la dignité du mourant etradalgualité de sa fin
de vie en dispensant les soins visés a l'articl&ll10-10. » ;

lll. — Le quatrieme alinéa de l'article L. 111-4 egpprimé.

IV.— Apres le mot: «susceptible », la fin du quiiéme alinéa de
l'article L. 1111-4 est ainsi rédigée : « d’entexirson déces ne peut étre
réalisé sans avoir respecté la procédure collégiéfimie par le code de
déontologie médicale et les directives anticipdesaodéfaut, sans que la
personne de confiance prévue a l'article L. 1111t1tu la famille ou les
proches aient été consultés. La décision motivdardetion ou d’'arrét de
traitement est inscrite dans le dossier médical. »

Article6
L'article L. 1111-10 est abrogé.

Article7

Dans le titre de la section 2 du chapitfedu titre £ du livre ' de la
premiére partie du code de la santé publique, dprésot : « volonté »,
sont insérés les mots : « des malades refusanaitentent et ».

Article8

L'article L. 1111-11 est ainsi rédigé :
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« Toute personne majeure et capable peut rédigsr dilectives
anticipées pour le cas ou elle serait un jour hibésat d'exprimer sa
volonté. Ces directives anticipées expriment laont#l de la personne
relative a sa fin de vie en ce qui concerne leditions du refus, de la
limitation ou l'arrét des traitements et actes rnadk.

« Elles sont révisables et révocables a tout monkdiets sont rédigées
selon un modéle dont le contenu est fixé par déareConseil d’Etat pris
apres avis de la Haute autorité de santé. Ce mpd&eit la situation de la
personne selon gqu’elle se sait ou non atteinte ed’affection grave au
moment ou elle rédige de telles directives.

« Elles s'imposent au médecin, pour toute décisibnvestigation,
d’intervention ou de traitement, sauf en cas d'nogevitale pendant le
temps nécessaire a une évaluation compléte dwitisn. Si les directives
anticipées apparaissent manifestement inapproptiéarédecin, pour se
délier de l'obligation de les respecter, doit cdtesuau moins un confrére
et motiver sa décision qui est inscrite dans lesidosnédical.

« Un décret en Conseil d’Etat définit les condisiatiinformation des
patients, de validité, de confidentialité et de sswmation des directives
anticipées. Leur accés est facilité par une menitaarite sur la carte
vitale. »

Article9

I. — Aprés larticle L.1111-11, il est inséré umtice L.1111-11-1
ainsi rédigé :

«Art. L. 1111-11-1- Toute personne majeure peut désigner une
personne de confiance, qui peut étre un parenproche ou le médecin
traitant et qui sera consultée au cas ou elle-méarait hors d'état
d’'exprimer sa volonté et de recevoir l'informatiogcessaire a cette fin.
Elle ttmoigne de I'expression de la volonté dedesspnne. Son témoignage
prévaut sur tout autre témoignage. Cette désigmaso faite par écrit. Elle
est révocable a tout moment. Si le malade le stjhk personne de
confiance l'accompagne dans ses démarches eteasmist entretiens
médicaux afin de I'aider dans ses décisions.

« Lors de toute hospitalisation dans un établise¢rde santé, il est
proposé au malade de désigner une personne deamomfidans les
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conditions prévues a l'alinéa précédent. Cettegiésion est valable pour
la durée de I'hospitalisation, a moins que le malagn dispose autrement.

« Les dispositions du présent article ne s’apphfuyeas lorsqu’une
mesure de tutelle est ordonnée. Toutefois, le pleg tutelles peut, dans
cette hypothése, soit confirmer la mission de les@@e de confiance
antérieurement désignée, soit révoquer la désmmde celle-ci. » ;

Il. — L'article L. 1111-6 est abrogé.

Article 10
L'article L. 1111-12 est ainsi rédigé :

« Lorsqu’une personne, en phase avancée ou tegrihale affection
grave et incurable, quelle qu’en soit la causehess d’état d’exprimer sa
volonté, le médecin a l'obligation de s’enquérir Bexpression de la
volonté exprimée par le patient. En I'absence dectives anticipées, il
recueille le ttmoignage de la personne de confiahaedéfaut de tout autre
témoignage de la famille ou des proches.

« S'agissant des mineurs, les titulaires de l'atétoparentale sont
réputés étre personnes de confiance. »
Article11
L'article L. 1111-13 est abrogé.



