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INTRODUCTION

Lors de la campagne électorale pour I'électionigeggielle, M. Francgois
Hollande avait proposé queteute personne majeure en phase avancée ou
terminale d'une maladieincurable provoquant une souffrance physique ou
psychique insupportable, et qui ne peut étre agaipéisse demander, dans des
conditions précises et strictes, a bénéficier d'wassistance médicalisée pour
terminer sa vie dans la dignité

C'est dans ce contexte, qu'une fois élu Présidentlad République,
M. Francois Hollande a décidé d’engager une lagyeertation sur la question.
En juin 2012, il a donc chargé le professeur Diderard, ancien président du
Comité consultatif national d'éthique (CCNE) d'awal la loi n°2005-370 du
22 avril 2005 relative aux droits des malades latfin de vie. Le rappoft remis
a cette occasion propose notamment un renforcesudrstantiel de la prise en
compte de la volonté du malade et ouvre la vogsgtiation prolongée. A la suite
de ce rapport, le CCNE a été saisi et, en juin 281&mis un avi€ qui souligne
notamment la nécessité de développer les soinatfallll a ensuite organisé une
conférence de citoyens qui s'est déroulée duraatrguveek-ends a I'automne
2013, et a impliqué un dialogue des citoyens avecvingtaine d'intervenants de
tous horizons, la moitié d’entre eux étant proposée le CCNE, et les autres
choisis par les citoyens eux-mémes. L'avis et kesommandations de cette
conférence ont été rendus publics lors d’'une cenfé& de presse, a la fin de
I'année 2013, puis mis en ligita

Si, de tous ces travaux, s'est dégagé un consesiguda nécessité
d'améliorer la Iégislation en vigueur notammentgsaant de 'accés aux soins
palliatifs et de la mise en ceuvre des directivagigges, les questions autour de
I'aide a mourir et notamment de la |égalisatiori’éethanasie et du suicide assisté
ont fait et continuent de faire débat.

Enfin, en juin 2014, le Premier ministre, a chalgg rapporteurs d'une
mission auprés de la ministre des affaires socetlee la santé dans le cadre de
l'article L.O. 144 du code électoral et les a iasita lui faire des propositions dans
trois directions :

— le développement de la médecine palliative, yprsmdes la formation
initiale des professionnels de santé ;

(1) Commission de réflexion sur la fin de vie erarfae, Penser solidairement la fin de yviRapport au
président de la République, 18 décembre 2012.

(2) Comité consultatif national d’éthique pour Iesiences de la vie et de la santé, avis n° E24,de vie,
autonomie de la personne, volonté de modfijuillet 2013.

(3) Comité consultatif national d’éthique pour Esences de la vie et de la sar@énférence de citoyens sur la
fin de vie, avis citoyenl4 décembre 2013.
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—une meilleure organisation du recueil et de lsepen compte des
directives anticipées en leur conférant un caragtentraignant ;

— la définition des conditions et des circonstarmésises dans lesquelles
'apaisement des souffrances peut conduire a abléageie dans le respect de
I'autonomie de la personne.

Aprés plusieurs mois d’auditions, et sur la baserdpports et des travaux
précédents, dans le rappBttqu’ils ont remis au président de la République le
12 décembre 2014 les auteurs proposent un nouvgaasdif 1€gislatif, qu’ils ont
déposé au mois de janvier 2015 sur le bureau desé&blée nationale sous la
forme de la proposition de loi qui fait I'objet gouésent rapport.

Faisant siennes les conclusions du rapport quiéhaient remis, le
Président de la République soulignait que dpaisement des souffrance®t le
«respect des décisions des malades) sont deux grandes avancées qui
permettront de faire franchir une étape importadéns les droits et les libertés
dans notre pays»

Afin de permettre a chacun de nos concitoyens al'émtendus et de
bénéficier d’'une fin de vie digne et apaisée, cpttgposition de loi est en effet
clairement destinée aux malades auxquels elle @ni@ nouveaux droits,
s'inscrivant ainsi dans la lignée de la loi du 4sn2002 relative aux droits des
malades et & la qualité du systéme de s&reéde la loi du 22 avril 2005 relative
aux droits des malades et a la fin de®¥ie

Les rapporteurs proposent deux principales évalati@ux textes
antérieurs : I'acces a la sédation en phase telenide caractere contraignant des
directives anticipées.

Toute personne atteinte d’'une affection grave eturable et dont le
pronostic vital est engagé a court terme pourraatel®er a bénéficier d’'une
sédation profonde et continue jusqu'a son décesy @mcompagner, a sa
demande, I'arrét de son traitement, selon certaioeditions.

Le dispositif des directives anticipées est améjiarla fois en créant un
modéle qui permettra de servir de cadre pour lédaction et en les rendant
contraignantes pour le médecin. Leur durée de ité@lidest plus limitée, tout en
restant modifiables.

(1) Rapport de présentation et texte de la propmsitle loi de MM. Alain Claeys et Jean Leonettianitéde
nouveaux droits en faveur des malades et des peesan fin de vie, décembre 2014.

(2) Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative auxidrdes malades et a la qualité du systéeme de santé
(3) Loi n®2005-370 du 22 avril 2005 relative almits des malades et a la fin de vie.



Consultation citoyenne sur la proposition de loi n2512 créant de nouveaux droits en
faveur des malades et des personnes en fin de vie

A linitiative du Président Claude Bartolone, unensoltation citoyenne a été ouverte
2 au 16 février 2015 sur le site de '’Assembléeomatie au sujet de la proposition de
n°® 2512 créant de nouveaux droits en faveur deadnalet des personnes en fin de vie.

Cette consultation, qui a suscité 11 922 contrilmgj est intervenue avant le débat
commission des affaires sociales, les avis desnattes qui devaient préalablem
s'enregistrer ont fait I'objet d'une modératioa posteriori par le service de |
communication qui s’en est tenu aux dispositionslalecharte du site qui bannit |
commentaires sans lien avec le texte visé ou degdra la loi. Il faut souligner le faib
nombre des contributions supprimées, en I'occugenains de 1 %.

L'intégralité des contributions est consultable lgulien suivant http://archives.assemble
nationale.fr/14/consultations_citoyennes/exportsatiations_fin_de_vie.pdf

Le secrétariat de la commission des affaires sexia ensuite trié et analysé
contributions quotidiennement afin de permettre inf@mation réguliére des rapporteurs

De maniére générale, ce sont avant tout les pezsangatisfaites de ce texte qui ont participé

En majorité, les commentateurs regrettent queila’&lle pas « plus loin » en autorisant
leuthanasie active ou le suicide assisté, enviine moitié de cette majorité s’identifiant
explicitement comme membre de I'Association pourdteit de mourir dans la dignité

(ADMD) et une centaine d'internautes demandanedenir a la proposition de loi n°® 2435
Mme Véronique Massonneau visant a assurer auxnpatie respect de leur choix de fin
vie.
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A linverse, trés nombreux également sont les irseatas qui ont dénoncé une loi amenant

au «permis de tuer » et autres « dérives euthguessi», soutenant qu'il fallait plut
réellement appliquer la loi Leonetti dans sa rédacactuelle et notamment développer
soins palliatifs. Certains de ces commentateurs\sndiquaient de la Fondation Lejeune

Dt
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des Associations familiales catholiques. Il fauten@jue dans les derniers jours d'ouverture
de la consultation, la majorité des contributiotsiedt des copiés-collés de textes envgyés

par diverses associations a leurs membres.

A c6té de ces contributions exprimant un avis gérgua le texte, d’autres ont été pl
ciblées, concernant un article, une partie d'atiebire un mot ou une expression. L
rapporteurs en ont recu une analyse détaillée lm@isiombre et leur diversité empéchent
les développer davantage ici. Tout au plus peldigmaler parmi les plus fréquentes :

—La décision du Conseil d’Etat de considérer qua rutrition et I'nydratation
artificielles constituent un traitement », reprigde’article 2 de la proposition de loi, €
discutée et contestée (75 % des contributionseduarticle, soit environ 1 200) ;

— Un nombre significatif de critiques sur certaieames utilisés tels que « fin de
digne et apaisée » (article premier), « prolonger inoidat » la vie (article 3), «dél
raisonnable » (article 5), soulignant que ces terman définis laissaient trop de place 2
subjectivité et a l'interprétation.

La lecture du présent rapport, et notamment destdébn commission, permettra 4
internautes de trouver une réponse a nombre deileerrogations.
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I. LES SOINS PALLIATIFS : UNE PRIORITE DE SANTE PUBLIQUE

La présentation compléte de la proposition de & ges auteurs a fait
I'objet du rapport remis au Président de la Répuigliau mois de décembre 2014
et cité ci-dessus, cependant il a semblé nécessaingarticulier a la lumiére des
travaux de la commission des affaires socialesderses deux réunions du mardi
17 février dernier, de compléter cette étude parpaimt plus spécifiquement
consacré au développement des soins palliatifs;anstituent le cadre nécessaire
sans lequel le dispositif proposé ne saurait trosea plein effet.

A. UN ACCES INSUFFISANT AUX SOINS PALLIATIFS

Introduit par la loi du 9 juin 1999, l'article L. 1110-9 du code de la
santé publique reconnait le droit de toute persomadade, «ont 'état le
requiert, a accéder a des soins palliatifs et aastompagnement. Les soins
palliatifs sont définis comme des soins actifs et continus pratiqués par une
équipe interdisciplinaire en institution ou a doitec lls visent a soulager la
douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sgakder la dignité de la
personne malade et a soutenir son entoural

Malgré la mise en ceuvre de trois plans triennauwsacrés a développer
les soins palliatifs, 80 % des personnes maladesnt'toujours pas acces.

1. Une offre majoritairement proposée par le secteu  r public hospitalier

Une circulaire de 2008 organise les soins palliatifs au sein des strastur
hospitalieres. L'offre est graduée et adaptée erction de la situation des
patients.

On distingue ainsi :

— les services hospitaliers non dédiés qui prenmemcharge des situations
ne présentant pas de difficulté clinique, social@&thique ;

— les lits identifiés de soins palliatifs (LISP)i gont chargés d’assurer une
prise en charge de proximité dans des servicewmids sonfrontés a des fins de
vie mais dont ce n'est pas I'activité exclusive ;

—les unités de soins palliatifs (USP) qui sont deités spécialisées qui
ont une activité spécifique et exclusive en sogiltigiifs. Elles assurent une triple
mission de soins, de formation et de recherche.

(1) Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant & garatérdroit & I'accés aux soins palliatifs.
(2) Article L. 1110-10 du code de la santé publique
(3) Circulaire n° DHOS/02/2008/99 du 25 mars 20@e&tive a I'organisation des soins palliatifs.



S’agissant des missions de soins, elles prennenthange de facon
temporaire ou permanente toute personne atteintaaiedie grave et évolutive,
mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancé&erminale lorsque la prise en
charge nécessite lintervention d'une équipe placiglinaire ayant des
compétences spécifiques.

L’équipe mobile de soins palliatifs (EMSP), quanelke, est une équipe
multidisciplinaire et pluri professionnelle rattéeha un établissement de santé qui
se déplace auprés du malade et du soignant a landiemdes professionnels de
I'établissement de santé. Elle est chargée deitfacia mise en place de la
démarche palliative et d’apporter un soutien teghiet éthique aux équipes de
soins et de diffuser les dispositions de la loR@uUévrier 2005 précitée.

L'offre de soins palliatifs reléeve majoritairemesti secteur public dans
lequel se trouvent 62 % des unités de soins phdliat des lits identifiés de soins
palliatifs.

Le secteur privé a but non lucratif constitue, de s6té, 26 % de I'offre
des USP et 24 % des LISP.

Le secteur privé a but lucratif ne représente qéoldes capacités en
USP et 16 % des LISP.

Par ailleurs, le développement de I'offre est aestrr I'hdpital.

La Cour des comptes dans son rapport arfhusduligne qu’en 2013 sur
1,6 milliard d’euros de dépenses d’assurance neldans les établissements de
santé consacrées aux prises en charge palliatiy2anilliard d'euros étaient
affectés a I'hospitalisation en court séjour, 1dlfions d'euros aux équipes
mobiles et 300 millions d’euros a I'hospitalisatidmomicile.

2. Une prise en charge insuffisante

Dans le cadre de son étude sur les soins palliatifla fin de vie a
I'hopital @, 'Observatoire national de la fin de vie (ONFV)nstatait, qu’en
2009, sur 238 150 patients hospitalisés dans dedces de soins aigus, qui
présentaient une pathologie dont la gravité etoléion prévisible auraient pu
nécessiter des soins palliatifs, la moitié seulémsmit 119 000 patients, avaient
pu bénéficier d'une telle prise en charge.

De méme, la Cour des comptes, dans son rappoitérezeve le recours
limité aux soins palliatifs pour des patients en fle vie, tout en regrettant
'absence de données fiables et complétes sur peite en charge. Ainsi, a

(1) Cour des comptes, rapport public annuel 20lé&s soins palliatifs : une prise en charge toujduvés
incomplete février 2015.

(2) Observatoire national de la fin de vi8pins palliatifs et fin de vie & I'hdpital : uneude a partir des
données existante2013.



'hopital, en 2009, seul un tiers des 238 000 pisiedécédés lors d'une
hospitalisation en court séjour, soit 78 000 pasieont bénéficié de soins palliatifs.

B. UN ACCES INEGALITAIRE AUX SOINS PALLIATIFS

Si l'acces aux soins palliatifs est loin d'étre egtif, il est, de plus,
inégalitaire selon les régions, les secteurs etiglises des établissements
hospitaliers et les structures sanitaires.

1. Des disparités territoriales
L'offre de soins palliatifs est hétérogene sur feuerritoire.

Selon le rapport établi par le Comité national diwisdu développement
des soins palliatifs et de I'accompagnent&n des 26 régions concentrent les
deux tiers des USP (ile-de-France, Rhone-AlpesydPie-Alpes-Cote-d’Azur,
Bretagne, Nord-Pas-de-Calais).

On retrouve cette disparité dans le taux d'équipgrag lits des unités de
soins palliatifs. En 2011, la moyenne nationale ek 2,2lits pour
100 000 habitants ; le Nord-Pas-de-Calais dispdse dquipement de 5,45 lits
pour 100 000 habitants tandis que les Pays-de-ladfiehent un taux de 0,36 lit
pour 100 000 habitants, soit un écart de un a quinz

Par ailleurs, la Cour des comptes reléve des diépainfrarégionales
marquées. A titre d’exemple, elle cite la régionlaeBasse-Normandie ol une
inégalité existe entre le département de I'Ornendest couvert par aucun réseau
de soins palliatifs tandis que le Calvados en piEsgeux.

2. Des disparités au sein du secteur sanitaire

L'implantation des unités de soins palliatifs s'ésite majoritairement
dans le secteur médical ou MCO (médecine, chirpafistétrique) et non en soins
de suite ou SSR (soins de suite et de réadaptatimgi, 73 % des lits identifiés
en soins palliatifs sont situés dans des serviedd@0O

De plus, au sein du secteur MCO, la proportion é@uss en soins
palliatifs differe selon le type de pathologie. #in67 % des séjours de patients
souffrant d’'un cancer ont bénéficié de soins pifliacontre 12 % de ceux
souffrant d'une maladie cardiovasculaire ou d'uffeciion grave de l'appareil
respiratoire®.

(1) Professeur Régis Aubry, Comité national deistivdéveloppement des soins palliatésat des lieux du
développement des soins palliatifs en Fraaee) 2011.

(2) Bilan du programme national de développemeststéns palliatifs 2008-2012, juin 2013.

(3) Observatoire national de la fin de vi8pins palliatifs et fin de vie & I'hdpital : uneude a partir des
données existante3013.



Par ailleurs, la discontinuité entre soins curaéfssoins palliatifs est
dommageable. Plus la démarche palliative est nmise@re en amont, plus la fin
de vie de la personne malade se déroule dans dedoonditions.

3. Des disparités entre le secteur sanitaire etle  secteur médico-social

Le point le plus crucial est la quasi-inexisteneesdins palliatifs dans les
établissements médico-sociaux et particulieremeahsd les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendanteABPH

En effet, si la circulaire précitée de 2008 organides soins palliatifs ne
prévoit pas de dispositif spécifique pour ces $tm&s, une instruction en 2010 a
fixé les conditions d'intervention des équipes resbilans ces établissemetits

Néanmoins, comme le souligne la Cour des comgietgri/ention de ces
équipes mobiles au sein des EPHAD reste insufisant

Les rapporteurs sont particulierement préoccupgésegaoint et tiennent a
alerter sur la situation dans les EHPAD ou résidia® personnes en fin de vie
souffrant de lourdes pathologies.

Dans son rapport de 2013 consacré a la fin de esepgrsonnes agées,
'ONFV relevait que 85 % des EHPAD ne disposaiea$ p'infirmiere de nuit,
d’ou une multiplication des hospitalisations eneuncg.

Sur 17 705 patients décédés en 2012 aux urgend8§, $oit 52 % avaient
entre 75 ans et 89 ans et 3 990 soit 22 % avai@rin® ou plus. 60 % de ces
patients ont été hospitalisés pour une pathologieagrait nécessité des soins
palliatifs .

Dans ce méme rapport, une autre catégorie de laulgiam,
particulierement vulnérable, apparaissait oubliées: personnes handicapées en
fin de vie. L'ONFV soulignait que dans un établissait sur deux, que ce soit une
maison d’accueil spécialisé®IAS) ou un foyer d’accueil médicalisé (FAM), ni le
médecin, ni l'infirmier n'avaient recu de formati@nl’accompagnement de la fin
de vie. Cela se traduisait par une proportion deideéits ayant recu des
antalgiques puissants qui passait de 18 % dangt&sissements ou I'équipe
soignante n’était pas formée aux soins palliatif4C&% lorsque ces derniers
avaient recgu ce type de formation.

(1) Instruction DGOS/R 4/DGCS n° 2010-275 du 1Bgui2010 relative aux modalités d’intervention des
équipes mobiles de soins palliatifs dans les éiablnents d’hébergement pour personnes agées
dépendantes.

(2) Observatoire national de la fin de viein de vie des personnes agées : sept parcoursa@sdi pour mieux
comprendre les enjeux de la fin de vie en Fra@0&3, Rapport 2013.



C. DE NETTES AMELIORATIONS NECESSAIRES

D’indéniables progrées ont été faits depuis la meisglace du premier plan
de développement de soins palliafis

L'offre de soins s’est développée ; ainsi le nombtenités en soins
palliatifs (USP) est passé de 90 en 2007 a 1220&8, Zoit une augmentation de
35 % et le nombre de lits de ces unités a augment@rogressant de 942 lits en
2007 a 1301 en 2012, soit une hausse de 38 %isSaag du nombre de lits
identifiés de soins palliatifs, il a varié de 3 Q&8 en 2007 a 5 057 en 2011, soit
une augmentation de 65@ Enfin, le nombre d’équipes mobiles est passé de
337 en 2007 a 418 en 2011, en progression de 24 %.

Cependant, ces progres ont privilégié les strusthospitalieres.

Il est donc indispensable que cette propositiofods’accompagne d’'un
engagement de I'exécutif sur le développement dérd’ de soins palliatifs,
particulierement dans les structures médico-sciale

Le Président de la République a annonceé le landed@m nouveau plan
triennal de développement des soins palliatifsrapter de 2015, avec comme axe
prioritaire la mise en place de ces soins a domidiles rapporteurs seront
particulierement vigilants a la mise en ceuvre deae/eau plan.

S’agissant des EHPAD, la mise en place d'une inérexde nuit pour
250 places a 300 places, comme le préconise 'ON#SV,nécessaire. D'autant
plus qu'ainsi, lorsqu’'un EHPAD dispose d'un tel @ode taux d’hospitalisation
aux urgences baisse de 37 %.

Donner aux équipes mobiles de soins palliatifsnieg/ens d'intervenir
réellement dans les EHPAD et rendre obligatoirenauule « accompagnement
de la fin de vie » dans le dipldbme de médecin cmumdteur d’'EHPAD sont
également des mesures qui permettraient de diffuseidémarche palliative dans
ces institutions.

Dans ce méme esprit, des stages entre les équigakesnet le personnel
et les médecins des structures médico-socialedaaréient les conditions de fin
de vie des personnes handicapées.

Enfin, il convient de mentionner que dans le calir@rojet de loi relatif a la
santé, qui devrait &tre examiné prochainement sséfblée nationale, un arti€le
précise les différents modes de délivrance de spiosmpris les soins palliatifs, par
les établissements de santé, qui pourraient serpegssous forme ambulatoire ou a
domicile, ce dernier terme couvrant tant le lieudgdence que I'établissement avec
hébergement relevant du code de I'action socialegfamilles.

(1) Plan triennal de développement des soins fiid999-2001.
(2) Bilan du programme national de développemestsiéns palliatifs 2008-2012, juin 2013.
(3) Article 26 du projet de loi relatif a la santé.
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Il. UNE FORMATION DES PERSONNELS SOIGNANTS RENFORCEE

A. LA PRISE EN COMPTE DE LA SOUFFRANCE

Le rapport de la Commission de réflexion sur ladevie en France de
décembre 2012 cité dans l'introduction de ce rappoulignait que la prise en
compte de la douleur était encore aléatoire. liayjt grécisé que si la médecine
offre aujourd’hui des possibilités trés sophistigeéde traitements contre la
douleur, leur maniement concret laisse a désirfey.d peu de cours pratiques au
profit d’abondants cours théoriques de pharmacaoglir les effets secondaires.
En ce domaine comme dans beaucoup d'autres, lesi@fes elles-mémes sont
de moins en moins aidées par des cadres de préxmgsponsables de la qualité
et de la sécurité des soins qui préferent ou quit Smmmés d’accomplir des
taches administratives dénuées de toute attengéalie; directe a la personne
malade. La loi ou la réglementation hospitalieregeyent la situation en
empéchant des soignants infirmiers de prescrire leler propre chef des
médications antalgiques, en urgence, la nuit paneple, sans une prescription
médicale écrite, datée et signée, le plus souvant ohterne de garde.. [et
que]...la souffrance psychique est peu prise en conpte

Pourtant, la prise en compte et la lutte contresdaffrance dans sa
dimension tant physique que morale, s’appuie sur dispositions législatives
d'ores et déja trés explicites du code de la spaobdique consacrées au droit des
personnes malades et que la proposition de loi &isenforcer. Il convient de
rappeler également ici que la lutte contre la saaffe, un devoir pour les
personnels soignants, est au cceur des codes dmldgainclus dans ce méme
code.

Ainsi, pour les médecins, l'article R. 4127-37 dwle de la santé publique
précise qu’'en outes circonstances, le médecin doit s'efforcersdelager les
souffrances du malade par des moyens appropriéora &at et I'assister
moralement. |l doit s'abstenir de toute obstinatioléraisonnable dans les
investigations ou la thérapeutique et peut renoricentreprendre ou poursuivre
des traitements qui apparaissent inutiles, disproponés ou qui n'ont d'autre
objet ou effet que le maintien artificiel de la wiet que dorsqu’une limitation ou
un arrét de traitement a été décidé.) le médecin, méme si la souffrance du
patient ne peut pas étre évaluée du fait de soha&abral, met en ceuvre les
traitements, notamment antalgiques et sédatifsmptant d’accompagner la
personng(...) il veille également a ce que I'entourage du patisoit informé de
la situation et recoive le soutien nécessaire

Les sages-femmes doivenprodiguer leurs soins sans se départir d'une
attitude correcte et attentive envers la patiemtspecter et faire respecter la
dignité de celle-ch (article R. 4127-327). L'article R. 4311-2 dispoque les
soins infirmiers, préventifs, curatifs ou palliatibnt pour objet de participer a la
prévention, a I'évaluation et au soulagement dedtaleur et de la détresse
physique et psychique des personnes, particuligresrefin de vie au moyen des



soins palliatifs, et d’accompagner, en tant que bdsoin, leur entourage et
l'article R. 4321-85 prévoit guen teutes circonstances, le
masseur-kinésithérapeute s’efforce de soulagesdesdfrances du patient par des
moyens appropriés a son état et 'accompagne manetd »

Le rapport de la Commission de réflexion sur la dim vie en France
constatait également que dans une culture médisakmtiellement curative, alors
que le médecin tend a devenir un technicien etdlade un usager, la médecine
ne semble plus préter I'attention nécessaire arfalg du patient.

Ce manque de communication, lorsqu’il porte sur glgets aussi graves
que les traitements et les soins assurés aux nsageddBn de vie semble renforcé
« par la faiblesse extréme de la formation des étidi@n médecine sur ce sujet
et la quasi-absence de I'évaluation et de la foromatcontinue des médecins
durant leur exercice professionnel. S’'agit-il desidéérét ? Ou plutét de manque
de reconnaissance de l'institution universitaire d&s organismes d'assurance
maladie ? Toujours est-il que les disciplines étges palliatives n'ont que peu
ou pas de reconnaissance universitaire. Ceux qoisgdsent cette voie s'écartent
d’emblée des plus hautes reconnaissances et sositdénés par les praticiens de
la médecine curative comme des “humanitaires” cerécessaires mais dont le
statut doit rester modeste.

C’est a ces lacunes qui persistent, en matieremeation, qu'il convient
de remédier.

B. LE RENFORCEMENT DES FORMATIONS AUX SOINS PALLIATIFS

La Société francaise d'accompagnement des soinkatifal (SFAP)
rappelle, dans ses différentes publicatidhsque les lois du 9 juin 1999 et du
22 avril 2005 précitées qui visent a promouvoir lssins palliatifs et
'accompagnement supposent, pour leur réalisatioe, I'accent soit mis sur ce
qui les conditionne : la formation. L'amélioratide la prise en charge globale des
personnes nécessite en effet la participation dpspé&s de soins et une
modification du savoir, savoir étre et savoir-fates différents soignants dans la
prise en compte des symptémes, mais aussi daasiigdet 'accompagnement
Ces changements impliquent a la fois une formatitiiale et continue, toutes les
deux renforcées.

Dans un article de décembre 2003, le docteur V@uenBlanchet
remarquait qu'il pouvait semblerparadoxal de créer un enseignement spécifique
de la douleur et des soins palliatifs alors queactlit partie intégrante de la
médecine»® La SFAP reléve a cet égard, en effet, qua science et la
technique ont bien pris une place souvent prépamérdans la relation soigné-

(1) En ligne sur le site Internet de la Sociétéfraise d’accompagnement des soins palliatifs (SFAP)

(2) Paradoxes, écueils et enjeux de la formatiariicle du Dr Véronique Blanchet paru dans la uev
Médecine Palliative n° 6, décembre 2003.



soignant. A cela viennent s’ajouter les comportemiate “consommation de

soins” et le phénomeéne de judiciarisation. Danscadre, si tant est qu'on évite

les excés normatifs, la formation est un moyenedi®nner du sens au soin en
général et a la médecine, en particulier. Elle @stgage de réflexion sur la place
de la personne malade dans notre société et npensabilités respectives

Le rapport la Commission de réflexion sur la finvile en France conclut
donc parallelement quetant que la formation des professionnels de sani@ a
culture palliative restera marginale, il n'y a rigeeusement rien a espérer d’'un
changement des pratigues en France face aux singmtde fin de vie. Si un
nouveau regard, heurtant les conformismes et ladittons, n’est pas porté par
les pouvoirs publics, il n'y a aucune possibilitéegles institutions médicales
elles-mémes proposent de leur propre chef, desgements dont elles ne
mesurent pas l'importance sociale pour les citoyens

Enfin, l'article L. 1112-4 du code de la santé puieé, introduit par la loi
du 9 juin 1999, précise que legtablissements de santé, publics ou privés, et les
établissements médico-sociaux mettent en ceuvneogsns propres a prendre en
charge la douleur des patients qu’ils accueillehtieassurer les soins palliatifs
que leur état requiert, quelles que soient 'unééla structure de soins dans
lagquelle ils sont accueillis, pour celagles centres hospitaliers et universitaires
assurent, a cet égard, la formation initiale et ttone des professionnels de santé
et diffusent, en liaison avec les autres établigsgmde santé publics ou privés,
les connaissances acquises, y compris aux équipempastes, en vue de
permettre la réalisation de ces objectifs en vil@nme dans les établissements.
lIs favorisent le développement de la recherche

Certes, les trois cycles de formation initiale dedecins comportent des
enseignements relatifs aux soins palliatifs eétnigue.

En I* cycle, le traitement de la douleur, les soinsigiift et I'éthique
sont abordés a travers 'unité d’enseignement tésaociété, humanité », des la
premiére année commune aux études de santé. lgeeseént se prolongeant
jusqu’au niveau de la licence, mais étant inclussdan programme large, le temps
consacré a ces questions est dés lors tres variable

En Z cycle, le programme fixé par I'arrété du 8 avfill3, intégre, dans le
tronc commun d’enseignements, une unité d’enseignemconsacrée a
« I'apprentissage de I'exercice médical et de lapéoation interprofessionnelle »
qui traite notamment de la relation médecin-malddes le cadre du colloque
singulier ou au sein d'une équipe, le cas échédmti-grofessionnelle, la
communication avec le patient, les droits du pattiéthique médicale avec, en
particulier, les principes éthiques a respectes Ides phases palliatives ou
terminales d'une maladie. Le programme comprendleggamt une unité
d’enseignement « handicap — vieillissement — dépecsl — douleur — soins
palliatifs — accompagnement » qui comprend desigmseents sur les soins
palliatifs pluridisciplinaires chez un malade eragh palliative ou terminale d’'une



maladie grave, chronique ou létale et sur la casasice des aspects spécifiques
des soins palliatifs en pédiatrie et en réanimation

L’intégration dans la formation pratique des dinmens palliatives,
techniques, relationnelles, sociales et éthiqupsgdi aussi, ce qui semble évident,
dans l'unité d’enseignement « cancérologie-oncodiélogie ».

Les stages hospitaliers effectués pendant®leyde doivent également
permettre un meilleur échange avec dautres professls de santé, la
problématique des soins palliatifs étant, en ppeciprésente dans tous les
services.

Le 3 cycle des études médicales comprend une formation dipléme
d'études spécialisées complémentaires (DESC) «cmélede la douleur et
médecine palliative » qui permet dacquérir les pétances nécessaires a
I'exercice de la médecine palliative.

Les études d'infirmiers comportent aussi, depui892@ans le cadre de
I'alignement du dipléme d’Etat d’infirmier sur ldcénce, une formation aux
questions d’éthique et aux soins palliatifs, a éravles unités d’enseignement
« |égislation, éthique et déontologie » en prem#redeuxieme années et « soins
palliatifs et fin de vie » en troisieme année. hafes-soignants sont, quant & eux,
formés depuis 1994 a I'approche spécifique desdmralan fin de vie.

La loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 portant réfm de I'hdpital et
relative aux patients, a la santé et aux terriso{r$PST) a instauré une formation
continue obligatoire pour les médecins : le dévedopent professionnel continu
(DPC) au chapitre Ill du titre Il du livré'lde la quatrieme partie du code de la
santé publique.

En matiére de formation continue aux soins pdiiatdeux parcours
universitaires sont proposés : les dipldmes unitegérss ou interuniversitaires de
soins palliatifs (DUSP et DIUSP). Le premier, d’uheée d'un an, est également
ouvert aux étudiants et aux professions paramédic@dont en effet admis a
s’inscrire, non seulement les docteurs en médetipbarmacie mais les étudiants
en médecine et en pharmacie, les étudiants en médde troisieme cycle, les
infirmiéres, les puéricultrices supérieures, legesdfemmes, les titulaires d’'un
dipléme d’Etat de kinésithérapie, les psychologues, aides-soignantes, les
travailleurs sociaux, les aumoniers et les accomgatg bénévoles), le second
prolonge le cursus d’'une année supplémentig®rmation clinique et critique.

Pourtant, dans son rapport public annuel de 20&8itgr la Cour des
comptes souligne queces efforts ne se traduisent pas pour l'instant pae
véritable évolution de la culture médicale qui eesimarquée par la
survalorisation des prises en charge techniques,détriment des dimensions
d’accompagnement et de prise en charge globalecéDpoint de vue, la mise en
place d'une filiere universitaire de médecine liie est considérée par de



nombreux acteurs comme essentielle pour une véitabmotion de la démarche
et pour le développement d’'activités de rechershe.

C’est en effet une recommandation présentée dawis Kitoyen sur la fin
de vie®: «les soins palliatifs doivent étre érigés en causgionale avec
I'objectif affiché d’'un accés a tous (...) ces saos/ent étre partie prenante dans
la formation initiale comme continue de I'ensemide corps médical, des
médecins hospitaliers et généralistes aux étudiamspassant par I'équipe
médicale et paramédicale. Ce processus de formapaese a nos Yyeux
obligatoirement par un enseignement pratique, sagéla transmission concréte
par les médecins pratiquant des soins palliatifslele#s expériences au contact
des malades. Plus globalement, nous suggéronsdsilplité d’'un enseignement
intégré du palliatif a toutes les spécialités matks. Cette proposition est
susceptible de réduire le clivage soins curatifsoins palliatifs voire de faire
bénéficier les patients de soins plus intégeés

Un certain nombre de contributions a la consultatiboyenne lancée sur
le site de 'Assemblée nationale au mois de fé@{5 ont également proposé
I'obligation tant d'inclure dans la formation desidiants en médecine que dans la
formation continue des médecins et des soignants@mcice un enseignement sur
le traitement de la douleur, et sur les lois dui 1999 et du 22 avril 2005.

Aussi les rapporteurs, dans le document de présanide la proposition
de loi précité appellent alengagement d’'un effort massif dans le développeme
de la formation initiale et continue des médeciasla formation des étudiants et
des médecins aux soins palliatifs et a 'accompeatgm® est un levier essentiel de
'amélioration des pratiques en France face awuddions de fin de vie. lls
soulignent également que I'effort de formation dogintenant largement porter
sur le 8 cycle des études médicales, afin d’associer fadtion théorique avec un
enseignement transversal et la formation pratiqaesde cadre de I'exercice
hospitalier, la réforme en cours de ce cycle dedest médicales devant permettre
tout a la fois : 4a création d’'un enseignement spécialisé de hawgan (...) pour
les médecins qui se destinent a un exercice ekelugtructure de soins palliatifs
(...) et rendre obligatoire un séminaire de formatidans tous les dipldmes
d'études spécialisées (DES) particulierement caméerpar la fin de vie
(cancérologie, gériatrie, neurologie, médecine gal® réanimation...). La
formation pratique pourra ainsi passer par I'hakdgfion des unités de soins
palliatifs comme lieu de stage validant pour lesXoncernés:»

L’annonce faite par le Président de la Républidoes de la remise de
cette présentation, visant a intégrer aux formatisanitaires un enseignement
obligatoire et commun, spécifiquement consacraécbmpagnement des malades
est également bienvenue et les rapporteurs s'eiteét.

(1) Conférence de citoyens sur la fin de vie, aittsyen, 14 décembre 2013.



Il est en effet essentiel qudes soins palliatifs ne soient plus associés a
un constat d'échec de la médecin@t deviennent une partie intégrante de la
mission du médecin et des professionnels de sasgrant ainsi un véritable
continuum entre les approches préventives, custitealliatives de la pratique
médicale.






TRAVAUX DE LA COMMISSION

|. DISCUSSION GENERALE

La Commission des affaires sociales examine laeptésproposition de
loi au cours de ses séances du mardi 17 févrie6201

Mme la présidente Catherine Lemorton.Depuis la loi du 9 juin 1999
visant a garantir le droit d’acces aux soins p#ltiale sujet difficile et complexe
qui nous réunit aujourd’hui a fait I'objet de norabk débats et réflexions ; et,
depuis 2012, plusieurs travaux ont jalonné la routienous a conduits au présent
texte : on peut mentionner le rapport de la comomnsSicard et les travaux du
Comité consultatif national d'éthique (CCNE), pdésipar M. Ameisen — que
nous avons auditionné —, sans oublier la propositie loi de M. Jean Leonetti
visant a renforcer les droits des patients endiwid, que nous avons examinée en
juin 2013, et la proposition de loi de Mme Véroreddassonneau visant & assurer
aux patients le respect de leur choix de fin detete dont nous avons débattu il
y a quelgues semaines.

La proposition de loi qui nous est aujourd’hui sisema fait I'objet, a
l'initiative du Président Claude Bartolone, d’urensultation citoyenne sur le site
de I’Assemblée. Cette consultation, lancée a @iieérimental, a obtenu un gros
succes d'audience puisque, entre le 2 et le 1l@fvipas moins de
11 922 contributions ont été déposées par les natkes. Je laisserai les
rapporteurs nous donner leur sentiment sur le oantde cette consultation,
notamment sur la facon d’exploiter les contribusioecueillies.

Enfin, comme a l'ordinaire, j'ai saisi mon homolegde la commission
des finances des amendements dont la recevabhitighciere me paraissait
douteuse. Ont ainsi été déclarés irrecevables endements identiques AS1,
AS9, AS55 et AS62, ainsi que les amendements ASA33B19 et AS115.

M. Alain Claeys, corapporteur. En juin dernier, le Premier ministre nous
a demandé un rapport sur la question des patiarfia de vie, question dont vous
avez rappelé, madame la présidente, qu'elle al'édifet de nombreux travaux
depuis I'élection du Président de la République.p@uat évoquer, entre autres, le
rapport commandé par ce dernier a M. Sicard, I'alis Comité consultatif
national d'éthique et le rapport publié par cetistance sur la base de débats
publics et d’autres travaux. Enfin, sous la présédgislature, votre commission a
examiné deux propositions de loi sur le sujet.

Au seuil de nos travaux, I'établissement d’'un n@auveapport nous est
rapidement apparu inutile : la question était plagle d’'une avancée législative



qui pat s'appuyer sur les rapports précédentsugtirépposition et majorité. Je ne
reviendrai pas, dautre part, sur les nombreuseditians que nous avons
conduites ; elles témoignent de ce que la représentnationale et I'exécutif ont
a répondre a une question centrale, I'égalité decoacitoyens face a la mort. Sur
ce sujet, des inégalités subsistent entre leddiees et les hopitaux, mais aussi
entre les patients qui meurent a domicile ou ersomadle retraite. Ce sont 51 % de
patients qui, rappelons-le, décédent au sein desss d'urgence.

Les soins palliatifs, qui sont de droit, sont tidgalement répartis sur le
territoire. On n’en administre guére a domiciledahs les maisons de retraite et,
lorsqu’ils font I'objet d’'un service dédié au salas hbpitaux, ils n'interviennent
gu’en toute fin de vie; qui plus est, ils n'onteqpeu de lien avec les soins
curatifs, sauf en cancérologie. De telles inégabtEnt trés vivement ressenties par
nos concitoyens. Enfin, la fin de vie pose égaldm&@mnjeu central de la
formation des médecins.

Il est donc indispensable que notre propositiomods’accompagne d’'un
engagement de I'exécutif sur le développement d@ss spalliatifs et sur la
formation des médecins. Le Président de la Républgjest déja exprimé a ce
sujet ; le ministére de la santé et le secrétdiigtat & 'enseignement supérieur et
a la recherche doivent aussi s’engager.

Nos concitoyens ont formulé deux voeux trés cladedui d’étre entendus ;
celui d'avoir la possibilité d’'une fin de vie ap&gset digne, qu'il s’agisse d’eux-
mémes ou de leurs proches. C’est a cette doulgigaitation que Jean Leonetti et
moi avons tenté de répondre.

La fin de vie fait débat : faut-il laisser, voiraife mourir les patients
concernés ? Notre texte ne tranchera pas cettéauetont nous devons débattre
de fagon calme et apaisée.

Nous ne partions pas de rien puisque la loi Kouchiee2002 et la loi
Leonetti de 2005, adoptée a lI'unanimité, avaiefa fi&€ un cadre. La nécessité
d'un nouveau texte tient cependant a plusieursomaisa commencer par la
méconnaissance de la loi Leonetti, laquelle, jdided’autant plus facilement que
je l'avais votée, est également tournée vers ledenids davantage que vers les
patients, auxquels notre texte entend donc contgarouveaux droits ; pour ce
faire notre proposition de loi vise les directivagticipées, qui s'imposeront au
médecin — moyennant certains garde-fous —, sanpriswgr, bien entendu, le
colloque singulier qui le lie aux patients et arleotourage.

Nos concitoyens, je l'ai dit, veulent égalemeng &ntendus : c’est I'enjeu
de la sédation profonde continue, jusqu'au décémjirastrée conjointement a
'abandon des traitements curatifs. Cette demafwimulée dans des conditions
précisées a l'article 3, engage donc des actescaédj elle pourra intervenir
dans trois cas de figure, sur lesquels nous ali@itasion de revenir.



Le Parlement, je crois, commettrait une faute eapmportant pas de
réponse aux inégalités que j'évoquais et aux agpisade nos concitoyens.

Vous avez enfin évoqué, madame la présidente,rautiation citoyenne
décidée par le président de I'Assemblée nationdfe telle consultation ne me
choque en rien, bien au contraire : il n'est passtjon d'opposer démocratie
représentative et démocratie participative, quglie soit la forme qu’elle prenne,
et, sur de tels sujets, un éclairage peut étre atillégislateur. Cependant, comme
je l'ai dit au président Bartolone, les contribmsoseront d’autant plus utiles
gu’elles reposeront sur des avis éclairés. Chacayant pas le méme niveau
d'interprétation sur des sujets parfois complexesaccompagnement me parait
nécessaire. Les services de la commission ont g¢oe® dépouillement des
guelque 10 000 contributions sur le présent texsns doute faudra-t-il réfléchir
aux moyens de renforcer ce type de procédure.

M. Jean Leonetti, corapporteur.Je partage bien entendu ce qui vient
d'étre dit. Alain Claeys et moi avons travaillé $aibase d'une lettre de cadrage
du Premier ministre qui énumérait les trois théquats évoquées : la sédation en
phase terminale, I'opposabilité des directivescipdies et le développement des
soins palliatifs.

La loi de 1999 a ouvert droit aux soins palliatifelle de 2002 a rendu la
parole du malade opposable s'agissant de l'arréttidétements ; celle de 2005,
enfin, a condamné I'acharnement thérapeutique posé la non-souffrance et le
non-abandon. Or ces trois lois ne sont pas ap@gué’est d'ailleurs le premier
constat de Didier Sicard dans son rapport. Autrérdérce nouveau texte, pour
étre appliqué — et ce faisant échapper aux criguirieures sur son contenu —,
appelle des moyens. Le développement des soinstiiallet la formation des
médecins sont deux enjeux aussi essentiels, deinede vue, que le vote d’'un
nouveau dispositif 1égislatif. On ne change pas rferurs avec des lois; en
I'occurrence c’est notre culture médicale, focais@r la guérison bien plus que
sur le soulagement des souffrances, qui doit po#orent évoluer.

J'en viens aux deux mesures-phares de notre ptapogie loi. La
premiére a trait au caractére contraignant destdies anticipées : 'opposabilité,
elle, poserait des problémes juridiques, en pdigicudans les situations
d’'urgence, ou il peut étre difficile d’avoir coneaance de ces directives : des
soins de réanimation, dans le cas d'un suicide 'om dccident sur la voie
publique, par exemple, peuvent étre nécessairest dwate réflexion sur les
souhaits éventuels du malade. L'une des faiblassgsures de la loi de 2005 est
'absence de cadre pour la rédaction des direcavdigipées, rédaction dont on
peut constater la difficulté, surtout lorsque I'ast en bonne santé. Aussi
proposons-nous de confier & la Haute autorité o g&AS) et au Conseil d’Etat
le soin de donner un cadre a cette rédaction, cosfment a la procédure suivie
dans des pays qui, tels le Royaume-Uni et I'Allengggont des législations
comparables a la n6tre. Avec ce support, la réglackes directives anticipées sera
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claire pour chacun, ce qui facilitera notammenétée des médecins qui auront a
les suivre.

Quant a la sédation en phase terminale, on a dbsprielle est déja
possible ; elle I'est, c’est vrai, mais le médgoaut aussi ne pas I'administrer. Or
12 % des Francais meurent dans des souffrancegjpagsntolérables, et prés de
80 % des étouffements, par exemple, ne font I'pbget fin de vie, d’aucun
traitement de nature a les soulager. Comme 'aénégglain Claeys, il faut donc
passer d’'un devoir des médecins a un droit qui@sime son miroir, le droit des
malades. Il n'y a la rien qui doive choquer le compédical, car il est évident
qu’un patient a qui il ne reste que peu de tempr& doit étre soulagé de ses
douleurs ou, s'il est réfractaire au traitemenirefd’objet d’'une sédation. Les
médecins devraient administrer ces soins ; macgtt injonction a leur devoir ne
suffit pas, la demande du patient doit étre detdroi

La sédation revient a endormir profondément legpati M. Claeys et moi
ne sommes pas favorables a la solution qui congigeréveiller périodiquement
pour lui demander s'il continue de souffrir : ladagon, a notre sens, doit aller
jusqu’au terme de la vie et étre profonde, afirpdiser réellement la souffrance.

Quant au fait de savoir si la sédation contribuec@élérer la mort, cela
nous parait étre un faux probleme : d’'une partséshatifs peuvent tout aussi bien
allonger que raccourcir la vie, a supposer d'ailequ’ils aient un effet. Puisque
la sédation se prolonge jusqu’au déces, nul neagaorais ce qu'il en est sur ce
point. D'autre part, ma conviction est que, au monwnsidéré, la qualité de la
vie prime sur sa durée. Le devoir d'assistanceviodonc, avec la sédation
profonde, son aboutissement le plus logique.

Sur la consultation citoyenne, je réserverai lanptr des analyses au
président de I'Assemblée. Alain Claeys et moi, eetipement président et
rapporteur d’'une mission d'information sur la réms des lois bioéthiques,
avions, dans ce cadre, lancé une telle consultatiorinternet, d’ailleurs assortie
de nombreuses auditions ouvertes au public. Cgifgation avait permis de
rassembler des panels de citoyens sur I'ensemblerdtoire. Je rappelle aussi
que c’est I'un de nos amendements a la loi suidéthique de 2011 qui a rendu
ce type de consultation obligatoire. On peut taisefegretter que celle dont nous
parlons arrive trop tard, et surtout qu’elle nepplaie sur aucun support, comme
I'a noté Alain Claeys. Ce faisant elle a donné cnoéa I'avis, non de I'ensemble
de nos concitoyens, mais plutét de ceux d’entregeiixorganisés en associations,
ont des convictions souvent tranchées sur ces ssujBtef, une telle
expérimentation avait déja eu lieu, et dans deleueés conditions puisque, d’'une
durée de six mois, elle s'était faite sur la baden dsupport énumérant les
différents courants de pensée sur le sujet: celt permis des échanges
fructueux entre informations et contributions.

Le fait que la majorité et I'opposition se réunigseur un texte comme
celui-ci n'implique nulle trahison de part et d'et c’'est au contraire le signe



d’'une convergence qui fait suite a des doutedderét Iégitimes. Alain Claeys et
moi n'avons négocié aucun compromis en acceptéatda telle disposition en

échange d’'une autre ; nous avons surmonté certaippssitions, forts de la
conviction que notre texte fait avancer la causéadeompagnement de la fin de
vie et qu'il évitera des souffrances inutiles aaies de nos concitoyens.

Mme la présidente Catherine Lemorton.Comme je I'avais indiqué lors
de I'examen de la proposition de loi de Mme VérarigMassonneau, nul n'a
raison ou tort sur de tels sujets, qui font appalea convictions intimes, par
définition toutes respectables. Je ne doute domcdpala qualité d'un débat qui
transcendera nos clivages habituels, dés lors gefé question de I'attitude de
chacun face a la mort, la sienne comme celle dpreehes. Aucun jugement ne
sera donc porté sur les positions des uns et dessau

Mme Michéle Delaunay.Je salue la démarche que consacre le présent
texte, celle de la recherche d’'un consensus padittqut au long de débats qui ont
duré plusieurs mois. lls font suite aux travaux @omité consultatif national
d'éthique, qui avait procédé a de nombreuses awnditisur I'ensemble du
territoire, et au débat public qui s’était ouvetaduite de proces trés médiatisés.
Je salue également le travail des deux rapportqursavec la sérénité et le sens
de la mesure qu’on leur connait, ont su menermalbig tache.

Notre consensus politique est en effet le fruit nd'u démarche
exceptionnelle, tout particulierement sur des sujde cette gravité, et il
correspond aux attentes de la majorité des Frangaidait, en de telles matiéres,
qui pourrait proclamer détenir la vérité ? Beaucdepsondages en témoignent,
qui interrogent nos concitoyens sur ce qu'ils mefié entre une mort dans la
souffrance et une mort plus rapide — quand la granmhjorité d’entre eux
préféreraient ne pas mourir du to(®ourires.)Bref, la plus grande prudence
s’impose.

Cette proposition de loi est nécessaire, car onrfmezicore de nos jours
comme on mourait sous Louis XIV. Parce que I'on melus tard, parfois aprés
avoir échappé a des chocs trés séveres, on peutirngdans de grandes
souffrances, telles que des artérites ou des étefits.

Le texte qui nous est soumis ne présente que descé®s : nul, parmi
nous ou parmi nos concitoyens, ne parle a son sigetecul. Ces avancées
contribueront a résorber les inégalités face a lart minégalités entre les
territoires, on I'a rappelé, mais plus encore efdse ages, les plus défavorisés

étant, paradoxalement, les patients les plus ageés.

La sédation prolongée est un droit nouveau, etike@n compte de la
volonté de la personne en tant que telle, plut@ da sa famille ou de son
entourage, me semble étre une avancée majeureexte ¢comporte aussi des
avanceées considérables sur les soins palliatiissaut un droit auquel tous les
patients, nous le savons, n'ont pas acces.



Enfin, si je puis exprimer un avis de praticienles, dispositions qui nous
sont soumises me paraissent opératives, tant elg®rtent des solutions
concrétes tout en restreignant la possibilité glessustraire. On parle toujours de
la qualité de vie des malades, mais ce texte mwiigia considérer la qualité de la
mort, que nous devons regarder comme une exigemcmans égale. Nous
faisons un pas en avant en ce sens ; et si d'apitoggés ne sont pas a exclure
dans le futur, ils dépendront d’abord de I'égaléscde chacun aux soins palliatifs,
y compris au regard de leur qualité.

M. Jean-Louis Touraine.Madame la présidente, mes chers collégues, je
voulais @ mon tour féliciter Alain Claeys et Jeamohetti, ainsi que tous les
groupes de travail, ceux de la société civile commme de I'’Assemblée nationale.
Nos rapporteurs ont effectué un travail méritoit@nélyse, de concertation et de
recherche d’'un consensus. Il nous permet a toaes Francais et nous-mémes —
d'étre éclairés et il nourrit cette proposition ldé qui comporte des avancées
substantielles et des droits additionnels pourcoositoyens confrontés a la mort.

Il reste quelques situations qui peuvent paraftseffiisamment prises en
compte, évoquées par Alain Claeys quand il andbselifférentes circonstances
d'application du texte. Il existe aussi des risqdedlisparités d’application si les
recommandations ne sont pas suffisamment claiiess.tile deux conséquences :
ce texte doit étre enrichi par le travail parlera@et; le résultat final devra lui-
méme étre retouché a l'avenir pour s'adapter olidion de la réflexion dans
notre société. Personnellement, je propose dewndengents et j'en soutiens
plusieurs autres.

Selon les données publiées en 2012 par [lInsti@mtional d'études
démographiques (INED), chaque année dans notre, papsre 2 000 et
4 000 personnes terminent leur vie en ayant ureeastive a mourir de la part des
médecins. En outre, comme le rappelait Manuel V&i#s2009, et comme
lindiquait une enquéte publiée pae Nouvel Observateudées 2007, plus de
2 000 soignants ont reconnu avoir, en consciendé,médicalement des patients
a mourir. Les juges sont désarconnés par l'inadéquantre les pratiques et la
loi.

L'aide active a mourir est donc la question priat&pdont il nous faut
débattre ici et dans I'hémicycle. Dans certainescotistances d'exception,
doit-elle étre le choix du médecin, par exemplesstauforme d'une sédation
médicalement décidée qui peut abréger la vie, coferpeévoit la proposition de
loi ? Doit-elle étre le choix du patient, apréssadun college de médecins,
comme certains amendements le suggérent ? L'edgrid proposition de loi —
donner plus de responsabilité aux patients quselde équipe médicale — milite
pour ce deuxiéme choix.

En ce qui concerne mon groupe, je propose de neepagester le
coreprésentant avec Michéle Delaunay, afin de pouwdexprimer avec une



totale liberté sur les amendements qui sont sigrggsune grande partie des
députés de mon groupe et soutenus par d'autres.

Mme Isabelle Le CallennecPermettez-moi tout d'abord de rendre
hommage a Jean Leonetti. Auteur de la loi éponyduptée a I'unanimité en
2005, il s’emploie sans relache et avec passion axpliquer les contours aux
équipes médicales et aux familles.

Dix ans aprés la promulgation de cette loi, on @ade généralement a
reconnaitre qu’elle répond a une trés grande nti@jdes situations de fin de vie.
En revanche, tous les rapports insistent sur tegfgielle est mal connue et pas
systématiquement appliquée, que les soins palliatifixquels les patients
devraient pouvoir prétendre ne sont pas accessiblesis, et qu'il y a lieu de
s'interroger sur quelques rares situations queilad couvre pas.

Cette question fondamentale de la fin de vie alfalijet d'une large
concertation, souhaitée par le Président de la Ibt€me « dans un esprit de
rassemblement » : avis du Comité consultatif natidéthique, rapport Sicard, et
méme consultation citoyenne qui aurait donné lieméron 12 000 contributions
sur le site de I'’Assemblée nationale en moins dmzgujours. Nous autres,
commissaires aux affaires sociales, nous aimeppoesdre connaissance de ces
contributions qui sont censées alimenter nos tragadementaires.

Revenons a cette proposition de loi que vous gealithers collegues,
d’'opérative. Je veux saluer la contribution desxdapporteurs : Jean Leonetti, du
groupe UMP, et Alain Claeys, du groupe SRC. Letagaiux nous éclairent sur
I'état de la prise en charge de la fin de vie dastse pays et proposent les moyens
de I'améliorer via cette proposition de loi dont nous partageonsnplaient
lesprit: le refus de [l'acharnement thérapeutiqes de I'obstination
déraisonnable ; la non-souffrance de la personrig liirderdiction de tuer qui est
et doit rester absolue.

A linstar de Robert Badinter, nous estimons quelrieit a la vie est le
premier des droits de 'homme et que personne nedigposer de la vie d’autrui.
C'est la raison pour laquelle nous restons oppasé®ute légalisation de
'euthanasie. Nous mettons aussi en garde contrierlgtive d’aide active a
mourir qui risque de recouvrir les mémes réalités.

Au contraire, nous estimons que notre corpus jguigli doit créer les
conditions favorables a un accompagnement toubatide la vie. Il s’agit de nos
semblables ; ils se trouvent dans une situatioxtiEme fragilité et rien dans
notre regard ne doit trahir I'idée qu'ils ne sendiplus dignes de vivre. Nous
avons de nombreux témoignages d’'équipes qui ttamaidians des unités de soins
palliatifs. Si les demandes de recours a I'euthanasistent, dans l'immense
majorité des cas elles ne sont pas réitérées aésqlee les personnes sont
soutenues et accompagnées, que leur souffranseudayée.



Nous devons donc parvenir a concilier le devoir meéslecins et le droit
des malades. Si la loi est mal appliquée par ledmanédical, c’est par manque
d'information et de formation. Le Président de lépRblique a annoncé que la
formation des jeunes médecins allait étre renfordée la prochaine rentrée
universitaire, ce dont nous nous réjouissons.

Si le recours aux soins palliatifs n'est pas systéme, c'est parce que
notre pays ne compte pas suffisamment d'unitésias@es. Dans son dernier
rapport, la Cour des comptes s’est intéressée ensopnes décédées a I'hdpital en
2009 : seulement un tiers de celles qui auraiemepevoir des soins palliatifs en a
effectivement bénéficié. La Cour constate néanmdéssprogres réels entre 2007
et 2012 : une augmentation de 35 % des unités ajséas, de 65 % des lits
identifiés et de 24 % des équipes mobiles. Pouédgspes qui y font un travail
remarquable de soin, pour les bénévoles des aisosiajui s'engagent avec
humanité dans I'accompagnement psychologique, dinter est grande qu’une
Iégalisation de I'euthanasie ne soit prétexte @ctadr les efforts.

Nos collegues Alain Claeys et Jean Leonetti nowgpgsent une voie
d’amélioration de la loi sans en dévoyer I'espridtamment grace a deux mesures
emblématiques : une meilleure prise en compte desctives anticipées,
contraignantes et non opposables ; un droit ab&ola prise en compte de la
souffrancevia la sédation profonde et continue jusqu’a la margrgl le pronostic
vital est engagé a court terme.

Dans sa trés grande majorité, le groupe UMP estin&in point
d’équilibre a été trouvé grace a ce texte. Notoiésé a été bien malmenée par des
réformes sociétales qui I'ont profondément dividBans le contexte actuel, nos
concitoyens attendent de nous, sur des sujets serssibles, des propositions qui
rassemblent.

M. Arnaud Richard. Je m’associe a nos collégues pour saluer la qualit
du travail de Jean Leonetti et Alain Claeys.

La loi Leonetti, relative aux droits des maladea & fin de vie, adoptée a
'unanimité en 2005, constitue un point d'équilibrelle permet de mieux
respecter I'expression et la volonté des maladedeeprendre en compte les
souffrances de ceux qui sont en fin de vie, enafdisprogresser les soins
palliatifs ; elle autorise toute personne maladefaser un traitement dont elle
estime qu'il est devenu déraisonnable ; elle dorme médecin le droit
d’'interrompre ou de ne pas entreprendre des traitesngu’il estime inutiles,
condamnant ainsi clairement I'acharnement théragpasit

Pour autant, des difficultés majeures subsistémtdouleur des patients
n'est pas suffisamment prise en charge ; I'obgtnatéraisonnable demeure
malheureusement une réalité dans notre pays gbaaax soins palliatifs n'est pas
toujours effectif ; la formation des médecins extoge largement insuffisante sur
ce sujet.



Comment, dés lors, faire en sorte qu'il n'y aitsniuffrance ni abandon ni
acharnement ? Si la loi de 2005 a permis d'élimdes zones d’'ombre, il en reste
encore quelques-unes et deux questions majeurpessat. Doit-on et peut-on
aller plus loin, dans certains cas exceptionneld’alstention thérapeutique ne
suffit plus a soulager les patients qui souffremtthniére insupportable ? Doit-on
et peut-on assumer un acte médical pour mettre afircette souffrance
insupportable et irréversible ?

Ces deux questions en soulévent de nombreuses.alitygartir de quel
moment est-il possible de considérer que les irateds ne permettront pas
d'éviter une issue fatale ? Comment juger du caracinsupportable de la
douleur ? Comment s’assurer du consentement denp&tiQue faire dans les cas
ou ce consentement ne peut plus étre obtenu ? Conworprendre les directives
anticipées alors méme que le questionnement, fdaareort, évolue ? Comment
étre certains de ne pas emprisonner un maladeuwtenfrmulation ancienne de
sa volonté ?

Tenter de répondre a une question si intime ebpeddle exige d’adopter
une attitude profondément humble. Face a I'extiaaite complexité de la fin de
vie et de l'idée méme de légiférer sur ce sujeesil nécessaire de prendre des
précautions.

Je souhaite ici affirmer I'opposition de notre greua la |égalisation de
'euthanasie ou du suicide médicalement assistéreuient a consentir a la
société, fat-elle représentée par le médecin, ait sr I'existence de chacun, qui
outrepasse largement le respect — pourtant soyrait®us — de la personne.

Une évolution de la loi peut étre envisagée poiuteéles souffrances, les
abandons, I'acharnement, mais une rupture abrugged@jues érigées par la loi
Leonetti risquerait d’entrainer des dérives guiprs@ous, seraient insupportables.
Nos collégues Claeys et Leonetti, conscients dyueistentent de préserver cet
équilibre en proposant deux mesures phares: dextides anticipées qui
s’imposeraient au médecin ; I'affirmation claireud’droit a la sédation en phase
avancée ou terminale. Cette proposition de loi pérait a ceux qui sont proches
de la mort, s'ils le demandent, de s’endormir glefde d’'étre confrontés a une
souffrance intolérable, ou a ce gu'ils peuventgarfivre comme une déchéance.
C’est une nuance infime et pourtant essentielle rquis sépare de I'équilibre
trouvé en 2005.

Mme Véronique MassonneauNous voila réunis pour débattre du texte
qui a servi a justifier, il y a trois semainesrdavoi en commission de celui que je
défendais ici méme. Vous comprendrez, mes chetégems, que je serai donc
doublement attentive a ce que notre commissionngrde temps d’aborder
consciencieusement les nombreuses questions degt@douléve cet important

sujet de la fin de vie.



Il s’agit bien douvrir de nouveaux droits pour Igmtients. Vous
conviendrez, et je m’adresse particulierement Ppplsition, que les soins
palliatifs — qui existent depuis 1999 — ne constitupas un nouveau droit. S'il
vous plait, ne réduisons pas ce débat a une oppositmpliste et totalement
erronée entre les soins palliatifs et le droit Heisir sa fin de vie y compris par
'euthanasie. Cette vision manichéenne est faus®dlee ne fait pas avancer le
dialogue. Je regrette que certains amendementspj#sition soutiennent cette
posture clivante et stérile.

Chers collégues, je vous invite plutét a déposer proposition de loi
concernant les soins palliatifs, et pas une préijposte résolution qui n'a pour
but que de nier le choix du patient et défaire ahade la liberté de disposer de
son corps. Déposez une proposition de loi qui pttemenfin que les soins
palliatifs ne soient plus uniquement opposés atéawchoix possibles de fin de
vie de fagon pavlovienne, mais qu'ils soient biemsidérés a leur juste valeur.
Les écologistes, qui ont déja initié de telles psions, seront alors préts a
soutenir la vbtre. Ce n'est pas le sujet du jounvais comprendrez que les
écologistes écarteront les amendements qui irdarg ce sens.

Aujourd’hui, il s’agit d’ouvrir de nouveaux droifgour les personnes en
fin de vie, comme I'annonce l'intitulé de ce tex@uels sont donc ces nouveaux
droits ? Les directives anticipées, désormais ampes et mentionnées sur la
carte Vitale, ont une valeur exécutive et non @eslement consultative. Cette
mesure figure dans la proposition de loi que jéfietidue ici, et je ne peux que
saluer cette avancée. En fait, il s’agit du seal rbuveau droit proposé par ce
texte, et qui ne concerne que les cas ou la pegsestrinconsciente et a rédigé des
directives anticipées.

Quant a la mise en place d’'une sédation profondmmetinue jusqu’a la
mort, elle existe déja. Il en va de méme pour &de I'alimentation et de la
nutrition artificielles du patient, ce que le CahstEtat a requis dans le cas de
Vincent Lambert. Pour cet homme dont la situati@isdit polémique, en
'absence de directives anticipées, I'hydratatidnl'alimentation artificielles
auraient pu étre suspendues depuis longtemps.

Des médecins utilisent déja la sédation a viséeneltEn revanche, ce
texte ne laissera plus le médecin libre de chal'siravoir recours ou non a la
place de son patient. Il y sera contraint si légohtie demande et si sa situation le
justifie. Monsieur Leonetti, vous avez évoqué deatigues particulieres qui
perdurent, comme celle de réveiller son patientr pegrifier qu'il souhaite
toujours poursuivre la sédation. Je ne reprocheaisx médecins ; je comprends
trées bien qu'ils puissent craindre d'étre pourswewi justice, d'autant que les
interprétations possibles sont nombreuses compii¢ de caractére flou de la
Iégislation actuelle.

Il s’agit de sécuriser le médecin pour mieux gardatchoix du patient
mais, chers collégues, peut-on dire sincéremeiitsjagit d’'un nouveau droit ? Il



s’agit plutét d’'une amélioration de I'écriture d'tiexte qui a déja dix ans, qui est
toujours mal appliqué car ambigu. Je dirais méne @jest le service minimum.

Comment pourrions-nous nous contenter de cela hawedbreux concitoyens qui

m’'ont parlé de leur cas personnel, souvent douloyrattendent une véritable
avancée. Je nimagine pas me retrouver en facex @eleur dire dans les yeux
gu’ils doivent se satisfaire de ce texte.

Croyez-vous sincérement que cette proposition eedigun phénomeéne
dramatique : ces Francgais qui vont mourir a I'gdean comme des clandestins,
dans des pays ou leur choix est réellement respe8iénous, écologistes, ne
pouvons pas nous opposer a ce texte, nous ne popasmon plus I'approuver en
I'état.

Nous attendons donc que notre commission le fagskig¥ afin qu'il
corresponde concrétement aux attentes des Frangaispe le candidat Hollande
le leur a promis. De nombreux amendements tregesgants ont été déposés, ce
dont je me réjouis. Votons en conscience et délmtevec un seul souci: le
respect de l'ultime liberté de chacun.

M. Roger-Gérard Schwartzenberg. Merci d’accueillir le passager
clandestin que je suis, n'étant pas membre de otremission.

Mme la présidente Catherine Lemorton.Vous étes le bienvenu.

M. Roger-Gérard Schwartzenberg. Lors de la consultation citoyenne
esquissée par la présidence de I'’Assemblée natiohalelt pas été anormal que
les trois propositions de loi existantes - celles dapporteurs, celle de
Mme Massonneau et celle du groupe RRDP — fussemiises aux citoyens sans
que l'on privilégiat I'une delles. A ma connaissan il s’agit bien d’une
proposition de loi et non d’'un projet de loi, méside Gouvernement y semble
d’autant moins hostile qu'il a peut-étre contribaé’inspirer ou a la valider.
J'emploie des termes mesurés, a dessein.

Aprés 1 000 jours de consultations auprés d'ingtmmon de personnalités
dont on savait a I'avance qu’elles étaient hostld&ide active a mourir, nous
voici donc saisis d’'une proposition de loi. J'itersi, moi aussi, sur les soins
palliatifs puisque les radicaux de gauche sonbdgine de la loi de 1999 sur le

sujet. Reste a mettre tous les moyens financierfaea de cette avancée
considérable.

Vous qui étes médecin, Monsieur Leonetti, vous zawéeux que moi
que, dans certains cas, les soins palliatifs niagent plus le patient. Que faire ?
Vous proposez la sédation profonde et continue.rSesmous sdrs que celle-ci ne
s’accompagne pas d'une agonie lente, longue, sbalfrances provoquées par la
faim, la soif, d’éventuelles phlébites, escarresrfections ? Si tel est le cas, ce
dispositif ne répond pas a I'objectif recherchértip sans souffrir. Il ne faudrait
pas que le patient souffre encore plus que s'il é&eédé d’'une mort naturelle.



Je mesure bien la différence qui existe entre dmtsgn dite profonde et
continue et 'aide active a mourir, mais elle egt@&mement théorique. C’est une
sédation profonde et continue jusqu’au déces, commes le dites. Dans
Libération M. Claeys parle d’une « aide a mourir » qui prenglace du « laisser
mourir ». En réalité, I'objectif est le méme, mémn peut penser qu’'une aide
active a mourir, dans des conditions qui ne sgbast celles que vous décrivez,
sera moins douloureuse pour le patient qu’une s#ddite profonde et continue.
Je pense que la sédation profonde et continudwestpnfortable pour le médecin
gue pour le patient. Le médecin ne pourra étressicdiavoir procédé a ce que le
code pénal qualifie de meurtre, de meurtre aggmvél’empoisonnement ; il
pourra dire qu'il s’est borné a soulager la souitesans apporter une aide active
a mourir. En réalité, I'issue est la méme et lditkiast largement fausse.

Cette proposition de loi aurait encore un plus drarérite si elle était
amendée de maniére a donner le choix au patier eoire solution et une autre
qui serait I'aide active & mourir. Au fond, celaxcerne le patient. J'entends parler
de texte de consensus, de rassemblement. Nousmmeesopas sur un point ou la
priorité des priorités serait de rechercher desiliboages politiques ; nous
sommes sur un point ou il est indispensable d’pgur le patient, pour gu'il ait
une mort sans souffrance. Cela mérite une réflegipprofondie. Nul ne sait
quelle est la bonne solution, car celle-ci dépagd targement de convictions
personnelles.

Objectivement, en ce qui concerne les soins mégligaum’alarme d’'un
fait : l'article 3 de votre proposition de loi —igest fondée sur l'arrét des
traitements — considére I'hydratation et la nudntiartificielles comme des
traitements. Faute de définition Iégale ou réglemiesy on ne savait pas trés bien
jusqu'a présent si I'hydratation et la nutritiontifxielles étaient ou non des
traitements. Les qualifiant de traitements, vouslez obligatoire leur arrét. Je ne
suis pas sdr que cela soit un progrés pour latgueé la mort du patient, je
pressens méme plutdt le contraire. Comme notra’lest pas de rendre le déces
plus douloureux gu'’il ne I'est actuellement, autcaine, je me pose des questions
sur votre texte qui ne correspond pas a ce queageuhotre groupe. Peut-étre
sommes-nous dans l'erreur ? En tout cas, je me Eeisis d'exposer avec
sincérité ce que je ressens a la lecture de cendauintéressant.

Mme la présidente Catherine Lemorton.Nous en avons terminé avec
les interventions des représentants des groupéipes. Monsieur Touraine, je
prends acte de votre demande de ne plus étre sedgenpour le groupe SRC,
compte tenu d’amendements que vous serez amenésanfgr et qui sont
d’ailleurs soutenus par des parlementaires d’agi@spes.

M. Gérard Sebaoun.Nous abordons ce texte avec gravité et sérieux. Po
ma part, je veux écarter deux sujets : les sondagest nous devons nous méfier
a ce stade — qui indiqueraient que les Francafenaré telle ou telle fin de vie et
gu’ils plébiscitent I'euthanasie ; les soins pdilisaqui ne sont pas le sujet de cette
proposition de loi, méme si on doit leur donnernédola place qu’ils méritent et



gu’ils n'ont pas encore dans notre pays, commet Ismuligné Alain Claeys et
Véronique Massonneau.

Cette proposition de loi se veut un texte d’équélibt je respecte le travail
accompli. Avec d’autres, j'ai déposé des amendesmguit visent a apporter des
précisions car, dans un tel texte, tous les motsuonsens. A l'alinéa 4 de
l'article 8, on nous parle de directives « mandestnt inappropriées », une
formule qui illustre mon propos et nous invite Beraplus loin dans I'exercice de
notre responsabilité de Iégislateur. D’autres araprahts porteront sur le fond du
débat et iront au-dela du champ de nos deux ragpsrt 'aide active a mouirir,
gu’elle prenne la forme d'un suicide médicalemestisié ou d'une euthanasie.
Nous serons plusieurs a engager ce débat que etlamos concitoyens, certains
d’entre eux depuis plus de trente ans.

Les débats font rage depuis longtemps sur cesssigeet au-dela de nos
frontieres. La loi adoptée récemment au Québeceptésimmense avantage
d’embrasser totalement le triptyque des soinsmddivie : les soins palliatifs ; la
sédation palliative, dite continue dans la propmsitle loi ; et 'aide médicale a
mourir.

Dans un amendement portant article additionnedrdidle 3, je proposerai
d’introduire dans ce texte I'exception d’euthanagiea été défendue a la fois par
la conférence citoyenne et par la Comité constiltational d’éthique dés 2001.
Nous pouvons raisonner en conscience sur ce queafioétre une exception
d’euthanasie.

Notre attention va étre portée sur des mots audses que « dignité » ou
« conscience », qui ont fait I'objet de réflexiongsombrables. Nous y reviendrons
avec la conscience et la dignité que réclame uleediscussion.

M. Bernard Perrut. Nos concitoyens expriment de plus en plus souvent
la volonté d’'étre maitres de leur vie et de leuntmet déplorent une mort de
moins en moins humaine, de plus en plus distanitede chez soi, loin des siens,
a I'nopital le plus souvent.

La loi Leonetti du 22 avril 2005 interdit a justaigon toute obstination
déraisonnable et respecte le double objectif dencabandon » et de «non
souffrance » qui est au cceur de la problématiquéaddemande de mort, et
affirme que dans les moments les plus difficilagjlialité de vie, je devrais dire la
« qualité de mort », prime sur la durée de vie.

Nous attendions que les soins palliatifs se déyelop mais le constat est
déplorable puisque depuis 2012, il n'y a pas ewnaeaveau plan et que 20 %
seulement des personnes concernées peuvent y acGebien d'unités de
soins palliatifs ? Combien de lits identifiés ernsopalliatifs ? Les chiffres sont
ridiculement bas et les inégalités territorialesrages.
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Les soins palliatifs sont particulierement impotsacar non seulement ils
visent a soulager la douleur, a apaiser la souf&grhysique, mais ils prennent
aussi en compte la souffrance psychologique, sacsgiirituelle et permettent de
soutenir les familles et les proches.

Une nouvelle loi n’a de sens aujourd’hui que sisndéveloppons les soins
palliatifs, développons la formation des médecinges soignants, aidons celles et
ceux qui veulent accompagner leurs proches erefiviel

Le texte de 2005 mettait I'accent sur le devoir dexlecins envers les
malades, et cette proposition de loi donne aujbwidun nouveau droit aux
malades. Les professionnels de santé en sont lastgaMais le périmétre de ce
droit demeure incertain. Comment définir les momdigaité et apaisement » ?
Peuvent-ils tout justifier ? Dans quelles condii@n

Quant aux directives anticipées, elles permetimoninalade de préciser sa
volonté sur sa fin de vie, prévoyant le cas ouel serait pas en mesure de
s’exprimer. Ce n’est plus un souhait, mais désamaie volonté contraignante
pour le médecin — on I'a dit a I'instant.

Vous créez un droit a la sédation profonde en ptexsainale et continue
jusqu'au déces, avec pour but de soulager le maadsituation de souffrance
insupportable. On peut s’interroger sur l'articlel® la proposition de loi qui
indigue que «la demande du patient... est de neppaenger inutilement sa
vie ». Comment définir le mot « inutilement » ? Goant juger si une vie est utile
et jusqu’ou ? L'utilité d’'une vie est-elle un crigede dignité ?

Je terminerai sur un point important : jattachaumoup d’'importance au
statut du témoignage de la personne de confianca,dgfaut de la famille. Pour
moi, la mort doit étre un moment vécu et partagécases proches, et pas un
moment de solitude.

Gardons, chers collegues, la volonté de respetquilibre trouvé, et
n'allons pas vers une aide médicalisée active arimdeensons aux dérives qui
peuvent se produire en Belgique et aux Pays-Bag.dbblions pas la définition
du terme « euthanasie ». Celui-ci, qui vient die greuthanasia », signifie : bonne
mort, douce et sans souffrance. C'est a la suita dlissement sémantique qu'il
désigne maintenant I'action qui provoque la mort.

M. Michel Liebgott. C'est un beau débat que nous poursuivons
aujourd’hui, aprés nos interventions successives tiacadre de la proposition de
loi de Mme Massonneau, déposée au nom du groupkgéte. J'observe
toutefois que I'euthanasie que I'on peut provoquegue I'on peut souhaiter pour
soi-méme, est une démarche avant tout individudtles que nous essayons de
Iégiférer pour I'ensemble des populations qui seuvent en situation de
souffrance et qui subissent des injustices majepoes des raisons territoriales,
pour des raisons liées a leur catégorie socio-psafanelle, ou simplement parce
gu’elles n'ont pas pu avoir acces a tel ou teliserde médecine spécialisée.



Nous devons avoir a cceur de faire en sorte queléontonde puisse
bénéficier des meilleurs soins durant sa vie. On’est pas forcément le cas. En
matiére d'acceés aux soins, il y a en effet de prdés injustices. Mais la « bonne
mort » est aussi profondément injuste, puisque nsasoONs que la moitié
seulement des médecins maitrisent la loi Leonett2@05, que 20 % seulement
des personnes qui pourraient bénéficier des saitiatgs en bénéficient, et que
les deux tiers des soins palliatifs sont concertteds cing régions. C’est dire si le
systeme actuel est injuste !

Certes, c’est un débat de société évoluée — diadljeaujourd’hui, on ne
parle pas seulement d’espérance de vie, mais diesgiérance de vie « en bonne
santé ». Mais je crois gu'avant d'envisager unevable étape qui serait celle du
suicide assisté — auquel je ne suis pas forcénppuse a titre personnel — il nous
faut assurer la généralisation des soins pallidéfda loi Leonetti et, je I'espere,
demain, de la loi Claeys-Leonetti, que nous adoptesans doute.

M. Rémi Delatte.La loi Leonetti s’est imposée comme socle fondaalent
de l'approche et de la prise en charge de la firvide La condamnation de
I'obstination déraisonnable, la procédure collégidlarrét des traitements, la
création des directives anticipées en sont les dotelateurs qui devraient assurer
a chaque personne de pouvoir bénéficier d’'une apaisée.

Cela conduit a s’interroger sur le bien-fondé qu'durait a revisiter la loi
du 22 avril 2005. En effet, tout y est dit, mémeai application se heurte a deux
obstacles qu'il convient de corriger : d’abord #éudion est insuffisante dans les
sphéres professionnelles et dans le grand pulglitsuite, le recours aux soins
palliatifs est trop restreint et mal réparti sus kerritoires, faute de structures
adaptées et en raison de l'insuffisance de formates praticiens.

Certes, nous avons, comme parlementaires, la reapitité de prendre en
compte I'évolution sociétale d'une part, et la itéad’'une fin de vie qui change et
qui s'allonge d’'autre part. Cependant, nous avarssiale devoir, sur un sujet
aussi sensible, de rester rigoureux sur ce quirpib@pparaitre comme un progrés
mais qui, rapidement, s’avérerait étre les prémifes suicide médicalement
assisté. Je pense a l'article 4, avec le traiteensée sédative jusqu’'au déces et
a l'article 2, avec la reconnaissance, en tanttopi;ement, de la nutrition et de
I'hydratation artificielles.

Il faut, j'ai envie de dire : « toute la loi Leotietien que la loi Leonetti ».
En effet, adossée aux dimensions de I'éthique raéaiet de l'intime confiance
qui anime la relation entre le patient et le somgnke texte de 2005 garantit déja a
chacun les conditions d’'une mort digne d’'une séamgbderne.

M. Philip Cordery. Je tiens a mon tour a saluer le travail des deteuas
et corapporteurs de cette proposition de loi géeate nouveaux droits en faveur
des malades et des personnes en fin de vie, etefiemnde répondre, dans une
grande mesure, aux Francais qui nous demanderit gag apaiser la fin de vie.



Cette proposition répond a I'engagement présidemti@l de M. Francois
Hollande de faire que «toute personne majeurehaisegpavancée ou terminale
d'une maladie incurable provoquant une souffranbgsigue ou psychique
insupportable, et qui ne peut étre apaisée, puissgander, dans des conditions
précises et strictes, a bénéficier d'une assistenédicalisée pour terminer sa vie
dans la dignité ».

Cette proposition de loi inscrit pour la premieoesfdans la loi et le code
de la santé publique le droit & mourir dans la ithgrElle renforce le choix du
patient de terminer sa vie comme il I'entend erdager opposables les directives
anticipées.

Elle reconnaipour la premiere fois le traitement a visée sédatt
antalgique provoquant une altération profonde atiooe de la vigilance jusqu’au
décés. J'avoue me poser les mémes questions quigchvarzenberg. Mais
discutons-en.

Cette proposition de loi permet des avancées irapts. Je pense
néanmoins que nous pouvons aller plus loin. Towgs sendages confirment
d'ailleurs qu’une grande majorité de Francais sdahgue nous légiférions sur le
fait que I'on puisse mettre fin a la vie de la némaila plus digne et la plus apaisée
possible.

Ce texte vise les patients : il les place au cesgsedécisions pour leur fin
de vie. C'est pourquoi je considéere que le choixlaguestion centrale de cette
proposition de loi, et qu’il mériterait d'étre éjampour que les patients — comme
c’est le cas dans d’autres pays comme les Paysi®B&8glgique, le Luxembourg
ou le Québec — aient la possibilité de recourinadispositif d’aide médicalisée
active a mourir s'ils le souhaitent, et pour quesipassions du « laisser mourir »
au « faire mourir ». C'est notre role de législatgue de pouvoir en débattre et en
décider ensemble.

M. Gilles Lurton. Tous, ici, nous sommes sensibilisés a cette queds
la fin de vie. Tous ici, nous pouvons nous accomaur offrir a chaque étre
humain une fin de vie apaisée et digne, comme {ausz rappelé, monsieur le
rapporteur Alain Claeys.

Tous les personnels médicaux et les équipes de palhatifs que j'ai pu
rencontrer s'accordent a dire que la loi Leonetti 22 avril 2005 relative aux
droits des malades et a la fin de vie a permisdalliér, et a ce titre, je tiens a
rendre un hommage appuyé a cette loi dans laguédiet est dit ».

Cette loi a parfaitement concilié I'absolue nédéssie soulager la
souffrance et la dignité de la personne humainde @exte qui nous est proposé
aujourd’hui va beaucoup plus loin et appelle de pwmt de nombreuses
interrogations qui restent sans réponse actuellemen



Ma premiére interrogation porte sur l'article 2<etr la rédaction de la
phrase : « Lorsque les traitements n’ont d’autfietseque le maintien artificiel de
la vie, [...] ils sont suspendus ou ne sont pas prire» Le texte de la loi de 2005
se contente d'indiquer que ces traitements « peéuvétre suspendus ou ne pas
étre entrepris, ce qui donne au médecin une certhtitude d'user de sa
connaissance meédicale, et une certaine marge deemae. Certes, I'actuelle
proposition de loi précise que les traitementsrgesaspendus ou ne seront pas
entrepris « sous réserve de la prise en compta deldnté du patient et selon la
procédure collégiale ». Mais en I'absence de vélalt patient, comment réagira-
t-on ?

Enfin, la derniére phrase de I'article 2 introduite disposition radicale
selon laquelle «la nutrition et I'hydratation &dielles constituent un
traitement ». L'interprétation de ces termes pdatmon point de vue, étre lourde
de conséquences, notamment pour des personneg gantpas en fin de vie et
qui pourront ainsi décider d’arréter d'étre nowsré/ou hydratées.

L'article 3 fait également naitre chez moi un derrgombre de questions.
Que veut dire « traitement a visée sédative elgigtee provoquant une altération
profonde et continue de la vigilance » ? Est-cenmiormissement comme je crois
I'avoir compris dans les propos de notre corapporfeean Leonetti ? Est-ce un
traitement ayant pour objectif de donner la madrtambiguité de cet article fait
envisager une possibilité d’euthanasie et ne laldsaon plus aucun espace
d’interprétation pour le soignant.

J'avoue étre trés interrogatif sur ce que pourgerdrer cette proposition
de loi qui repose principalement sur le motif qaeldi de 2005 n'est pas
appliquée. Si elle n'est pas appliquée, il fautaiee appliquer et ériger les soins
palliatifs, auxquels tout étre humain doit avoioitiren principe fondamental.

M. Jean-Patrick Gille. Il s’agit d’améliorer et de poursuivre la loi
Leonetti, et son application. Je voudrais moi asakier le travail des rapporteurs
— et particulierement celui de mon colléegue Jeamkti, car il m'est arrivé par le
passé de porter quelques vives critiques — et [@asositions. Celles qui portent
sur la sédation profonde et sur les directivescgrdtes contraignantes font I'objet
d’'un consensus.

Certains veulent aller plus loin, créer un droitiveau, la possibilité d'un
suicide assisté ou d'une assistance médicale aimenrfin de vie, qui ne
s'imposerait bien évidemment a personne. Je cordprgae certains s'y refusent
—méme si jai toujours du mal a admettre que fmisse refuser un droit aux
autres. Mais je considére que notre devoir est dante, dans un premier temps,
d'acter le consensus qui nous est proposeé paafg®rteurs et d’en discuter, dans
un deuxiéme temps, ici et surtout dans I'hémicyelec I'ensemble des
parlementaires. La question est assez simple agFsuest-ce que I'on accorde a
celui qui se sait condamné le choix de choisir satrat d’en choisir I'heure ?
Vous avez bien compris que j'y étais favorable.



Peut-étre ai-je mal saisi ce qu'a dit Arnaud Ridhiade considére en tout
cas que la légalisation de l'euthanasie ou du deiaginédicalement assisté
n'aboutit pas a consentir un droit exorbitant &daiété. Elle crée au contraire un
droit individuel, qui peut paraitre extravaganteitains, ou légitime a d'autres.
C’est aujourd’hui que la société dispose d’'un deaibrbitant, dont elle délegue la
responsabilité aux médecins.

M. Leonetti a fait le choix d’avancer étape papétaCette méthode, tout a
fait respectable, a néanmoins ses limites, enmais@me du sujet traité. Va-t-on
ou non accorder ce droit individuel ? La questibimé&vitable et je pense que nous
aurons ce débat dans I'hémicycle parce qu'il esndti par nombre de nos
concitoyens.

M. Dominique Dord. A mon tour de saluer le travail remarquable de nos
deux rapporteurs, qui ont su faire preuve d'équelille nuance et de sensibilité
sur un sujet aussi difficile.

Personnellement, je ne me résous pas a I'idée qotumotre droit puisse
consacrer I'euthanasie sous une forme ou sous utre. @'’ai de la peine a
comprendre que I'on puisse parler de « droit »@&maAtiere. En tout cas, pour
moi, ce qui est certain, c’est que cela ferait ¢dhan a notre |égislation une
nouvelle frontiére.

Nos compatriotes et nos collegues qui sont iciquugt de ces « droits
nouveaux » peuvent légitimement considérer quedd douloureuse de plusieurs
dizaines milliers de nos compatriotes chaque amo@erit ce débat Iégitime sur
'euthanasie. Mais le débat d’aujourd’hui auraiti#u si la loi de 2005 était
appliquée ? Si les soins palliatifs étaient géisa) un tel débat perdrait de sa
substance et, pour le coup, apparaitrait vraimegitnétique.

Mes chers collegues, jai envie de vous croire. Man quoi cette loi
nouvelle permettra-t-elle la généralisation effextides soins palliatifs ?
Sera-t-elle appliquée ? Ou s’agit-il de la derniésape avant le prochain texte qui,
lui, finira par |égaliser I'euthanasie dans notegy? Faute de cette généralisation
des soins palliatifs, je crains malheureusementtelle soit la pente sur laguelle
Nous sommes engages.

a

Mme Sandrine Hurel. Madame la présidente, je voudrais & mon tour
saluer I'excellent travail de nos deux corappogeur

Ce texte touche a une question intime et persanndais cette question
nous est aussi posée trés clairement par nos ogacd qui souhaitent I'évolution
du droit relatif a leur fin de vie, ou a celle @éails proches.

Ce texte apporte des réponses et des avancéemsacidcontestables : la
possibilité d'une sédation profonde; des outilsidjques, parmi lesquels
'opposabilité des directives anticipées; la deatgpn d'une personne de
confiance. Je pourrais le voter en I'état, sansiguiié. Mais je crois qu'il doit



étre aussi une étape vers un dispositif plus aehitet peut-étre plus ouvert sur la
question de I'aide active a mourir. Voila pourgjlai proposé un certain nombre
d'amendements.

Un amendement a l'article 3 sur le dispositif deskdation profonde
prévoit une clause de revoyure, pour ne pas fetmelébat et se ménager la
possibilité de faire évoluer le dispositif par lats, si I'opinion publiqgue nous le
demandait. D’autres amendements visent a sécuiopgosabilité des directives
anticipées — au cas ou un médecin qui n'y seraifgaorable déciderait de ne pas
les appliquer.

J'ai également déposé un amendement prévoyantacédhtion profonde
puisse avoir lieu a domicile, comme a I'hdpital. Effet, nos concitoyens
réclament aussi de pouvoir mourir a domicile.

Mes chers collegues, je suis persuadée que le dadrdementaire
permettra d’avancer positivement sur ce texte.

M. Elie Aboud. Je voudrais d’abord remercier les deux rapporteurs

Depuis des années, régne entre le corps médidallégislateur un flou
complet, a l'origine d’une situation malsaine. D'cdté, le corps médical dit qu'il
n'est la que pour soigner et qu'au-dela, c'est @gislateur et a I'exécutif de
décider, ce qui est faux si on se référe, justeméri loi. Et de l'autre, le
Iégislateur lui transfére certaines responsabjlgé@ssont sources d’angoisse.

Nos rapporteurs ont su ne pas céder a deux coucamplétement
opposés. Les tenants du premier souhaitent quenBofasse rien parce qu'aprées
tout, ces questions relévent de la volonté de Dies.tenants du second défendent
avec vigueur le « laisser tout faire » et pronanitderté absolue : il y a la liberté
de vivre, et celle de mourir.

Nos rapporteurs ont abouti a un texte que je rémine®m une phrase :
« tout faire sans laisser faire ». Les citoyensnaldient un tel texte. J'espére que,
comme I'a dit brillamment notre collégue Dord, s médical appliquera enfin
les lois existantes pour ne pas laisser ce débabdété, ce débat philosophique
aux mains de certaines personnes qui ne maitesenaas le sujet.

Mme Véronique BesseJe voudrais revenir sur quelques points.

Premierement, oui, nous devons remettre au cceuléless le probleme
des soins palliatifs. La présente proposition dene fait pas, a mon godt,
suffisamment mention des soins palliatifs qui demaétre au cceur du droit a la
fin de vie. Nous devons d’abord faire respectdoiale 1999 qui garantit a tous
les malades un accées aux soins palliatifs. Or adjoui, je le rappelle, seulement

20 % des personnes concernées y ont acces.
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Les soins palliatifs sont une bonne réponse au l«mmarir ». Il faut
prendre acte de toutes les recommandations deortappur la fin de vie,
notamment celui de la Cour des comptes, qui préeole développement des
soins palliatifs en France.

Deuxiemement, il faut mettre I'accent sur I'impaorte d’assurer la qualité
de vie du patient. La notion de sauvegarde dednitéi existe dans le code de la
santé publique ou il est écrit que : «le médeait dccompagner le mourant
jusgu’au dernier moment, assurer par des soin®ppps la qualité d’'une vie qui
prend fin, sauvegarder la dignité du malade etnkecter son entourage ». La
dignité du mourant est respectée si la qualitéaded du patient est correctement
assurée par le médecin, en priorité grace aux gaifiatifs.

Troisiemement, il faut supprimer I'idée que la itidn et I'hydratation
artificielles constituent un traitement. Il sergitave de confondre traitement et
maintien en vie. La nutrition et I'hydratation &idielles n’ont pas pour objet de
soigner mais de maintenir en vie. Celui qui ne peag se nourrir n'est pas
forcément malade ni en fin de vie, il est simpletmiagile. Si la nutrition et
I'hydratation artificielles étaient considérées coenthérapeutiques, la loi pourrait
alors autoriser leur arrét, et pas seulement pEpérsonnes en fin de vie, mais
tout au long du parcours de sains.

Enfin, la sédation profonde et continue modifie tilisation des
traitements de son objectif principal. Elle permiéiter le ressenti de la douleur,
mais aussi de la souffrance parce que c’est urepsos d’endormissement.

L'article 3 de la loi pose probleme car il fait ghsaitre le critere de
l'intention. Il faut se demander quelle est l'inien de la sédation : accélérer la
mort ou soulager les souffrances ?

Signalons, pour terminer, que le rapport Sicardcipait que:
« L’administration de doses massives d'un sédatieut pas s'appeler « a double
effet ». Il s’agit que I'on veuille ou non d’'unegbique euthanasique lente, surtout
si elle est accompagnée de I'arrét des traitements.

M. Alain Claeys, corapporteur. J'interviendrai brievement pour lever
une ambiguité. Véronique Massonneau et d’autresv@bants ont parlé des soins
palliatifs tout en disant... que nous n’étions papdar parler d’'une loi sur les
soins palliatifs. Mais c’est un continuum, et on peut pas discuter de cette
proposition de loi sans mettre en perspective hteote.

Bien sdr, cette proposition de loi ne traite pas st@ins palliatifs. Mais je
crois que nous ferions collectivement une gravewrren n’interpellant pas
I'exécutif sur I'état actuel des soins palliatifsde la formation. On ne peut pas
opposer soins curatifs, soins palliatifs et finvile C’est un continuum qui exige
d'étre extrémement précis. Or dans I'ensemble dgsositifs qui existent dans
notre pays, les soins palliatifs sont dispensé$aden inégale sur le territoire,
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notamment dans les maisons de retraite, a dométde]l faut qu’on le dise et que
I'on obtienne un certain nombre de réponses.

Ensuite, a travers vos interventions, vous aveztanir, au-dela du débat
sur l'aide active a mourir, toute une série de toms. Par exemple,
M. Roger-Gérard Schwartzenberg a abordé I'idéedhiite a I'article 2 — et non a
l'article 3 — selon laquelle « la nutrition et I'thyatation artificielle constituent un
traitement ». D’autres se sont interrogés sur kabe « inutilement ». Mais toutes
ces questions seront examinées a l'occasion desdements qui devraient
permettre d’améliorer notre propre texte.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Merci a tous les intervenants qui ont
posé de bonnes questions. Les mots, dans ce $extielourds, et ne pas admettre
les réalités qu'ils recouvrent serait source ddugian. Nous devons avancer dans
la clarté et bien exprimer ce que nous voulons aegexte.

Je remercie bien sir Mme Delaunay et Mme Le Cadlemui ont exprimé

le soutien de leur groupe a cette proposition deqlo vise effectivement a
rassembler.

Je voudrais rappeler a M. Touraine et a M. Sebamenc’est M. Sicard
qui avait proposé I'exception d’euthanasie. J'agogtie M. Sicard considére que
depuis la loi de 2005, cette exception d’euthan@sigplus d'intérét. On peut bien
sOr en discuter, mais vous devez savoir qu’'ellee miénormes problemes dans
une démocratie : qui la décide ? Ou c'est un dooitert, ou c’est un droit
restreint. Mais restreindre un droit qui a vocatianétre universel, c’est
juridiquement trés compliqué.

Monsieur Richard, ce texte n’ouvre pas la voiesathanasie et au suicide
assisté. C'est une évidence. Si tel avait été & jmn’aurais pas accepté la
mission que m’a confiée le Premier ministre etgesarais pas corapporteur. Il n'y
a aucune ambiguité sur ce point.

Monsieur Schwartzenberg, le Comité consultatif ovetl d’éthique est
hostile a 'aide active a mourir. On ne peut pasduser d'étre partisan d’autant
que sa composition a été remaniée récemment. dagihe pas que le Président
de la République ait pu nommer des nouveaux memduweda foi de leurs
opinions en la matiére.

Je tiens a vous dire amicalement que vous ne popaszaffirmer des
choses fausses. Premiérement, en cas d'anestiéégimfg, le patient n'a ni faim,
ni soif. On peut dire qu'on meurt de déshydratatim@me si cela ne correspond
pas a la réalité. En revanche, dire qu'on meursaidfrance, de faim et de soif
sous une sédation profonde est un mensonge. Jderttnde la part de I'Alliance
Vita et de I'Association pour le droit de mourirngala dignité mais je m’'étonne

qu’un esprit aussi éclairé que le votre puissefpeendre a son compte.
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Deuxiemement, on peut débattre longtemps sur letpdé savoir si
I'hydratation et la nutrition artificielles sont draitement. Selon moi, c’est le cas.
Le Conseil d’Etat en a également jugé ainsi. Lomgyumet un tube dans
I'estomac du patient, on lui demande son avis péfgent parce qu'il s’agit d'un
traitement.

Si la mort est un scandale, comme le pensait Viadiankélévitch, ce
texte a vocation a garantir I'absence totale défismce.

Pour abréger une vie au moyen d'une sédation pdefonl faut
administrer au patient des doses d’Hypnovel doditdproportion est évidente. La
proposition de loi ne cherche pas a masquer I'easia derriere la sédation
profonde. Cette technique n’a pas d'autre but g@snpécher toute douleur
physique ou psychique.

Je suis d'accord avec Mme Hurel sur la nécessitédé@elopper les
procédures au domicile.

Madame Besse, les soins palliatifs ne sont pasémsulle texte renvoie
aux dispositions, déja nombreuses, qui s’y rapptrfdous ne sommes toutefois
pas opposés a ce que le texte rappelle la nécessigtir mise en ceuvre, comme
I'a soulignée la Cour des comptes dans son derayigort.

Beaucoup de bonnes questions ont été posées. Chimada présidente,

je considére qu'il n'y a pas ceux qui sont en agagicceux qui sont en retard. Il
n'y a pas d'un c6té, les bons — Belges et Canadiatde 'autre, les mauvais —
Francais, Espagnols, Anglais ou Allemands. Chappréhende ces sujets avec
sa culture. Les différences en la matiére ne cporegent d'ailleurs pas a la
traditionnelle séparation entre Nord et Sud. Lemss@alliatifs sont nés en
Angleterre ; I'euthanasie y est peu débattue cartréde nombreux bénévoles
accompagnent les personnes en fin de vie.

Ne cédons pas a la caricature ! Ces sujets méutedébat dans lequel les
mots sont posés sur des réalités. « Mal nommercheses, c'est ajouter au
malheur du monde », disait Albert Camus.

La Commission en vient a I'examen des articles.
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Il. EXAMEN DES ARTICLES

Article 1%
(art. L. 1110-5 du code de la santé publique)
Droit des malades et droit des patients en fin dae

Cet article vise a rappeler deux droits principdexia personne malade :
celui d'étre soignée dans les meilleures conditie)ssi sa situation le rend
nécessaire, celui de disposer d'un accompagnertientifide sa fin de vie.

A. LE DISPOSITIF ACTUEL

La rédaction actuelle de l'article L. 1110-5 du eatk la santé publique
est issue de la loi n° 2002-304 du 4 mars 2002ivelaux droits des malades et a
la qualité du systéeme de santé complétée par 1a°1aD05-370 du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et a la fin de Nieomprend I'ensemble des
dispositifs que la proposition de loi suggére dexaéniner et de compléter en
matiére de droit des malades, d'obstination dénaiable et de soulagement de la
douleur.

Le droit de toute personne de recevalies soins les plus appropriés et de
bénéficier des thérapeutiques dont I'efficacité resbnnue et qui garantissent la
meilleure sécurité sanitaire au regard des conraisges meédicales avérées
mais aussi €es soinsvisant a soulager sa doulewr défini en 2002, a été
complété, en 2005, par deux dispositions déternsan la définition et
l'interdiction de l'obstination déraisonnable, daumpart, et I'encadrement des
traitements anti-douleur dispensés au malade atefiie, d’autre part.

Les difficultés rencontrées dans l'application det article et, plus
largement, de la loi du 22 avril 2005, relevées hiEstravaux de la mission
d’évaluation de I'Assemblée nationdle en 2008, ont laissé penser qu'une
nouvelle rédaction permettant de mieux distinguer principes généraux des
différentes situations rencontrées et des répopsegosées permettrait d'en
rendre la réception meilleure par l'ensemble deseums concernés, les
professionnels de santé mais aussi les patieriuet proches. Elle permettrait
parallélement de rendre plus cohérent I'ensembledidpositif en distinguant
nettement les principes de leur application.

(1) Rapport d’information n°® 1287 du 28 novembre0&0présenté par M. Jean Leonetti au nom de la
Commission des affaires culturelles et sociales.
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B. LE DISPOSITIF PROPOSE

La proposition de loi présente donc une nouveldhitecture et compléte
les différentes dispositions qui figuraient daretitle L. 1110-5 du code de la
santé publique, par l'introduction des nouveauiclkag L. 1110-5-1, L. 1110-5-2
et L. 1110-5-3. Des lors, I'article L. 1110-5 nexquorte plus que la définition des
principes qui les fondent.

1. Le droit de recevoir les traitements et les soi  ns les plus appropriés

La rédaction actuelle du premier alinéa de ['asticl 1110-5 est
complétée par I'ajout des « traitements » aux saingjuels a droit tout malade.
Les traitements sont en général des actes médieaues soins des actes
paramédicaux, mais cette précision s'articule égeig¢ avec l'article 5 de la
proposition de loi, qui dispose que le refus our@ades traitements que peut
demander le patient ne s’oppose pas au maintiersaies qui les englobent,
notamment palliatifs, nécessaires a son conforh eion accompagnement. I
convient donc de faire apparaitre, dés cet amielprincipe lecontinuumcuratif —
palliatif qui doit guider la pratique médicaleall en outre, été précisé a cet alinéa
par la commission que le droit de tout malade deweir les soins et de bénéficier
des thérapeutiques doit garantir également le eneithpaisement possible de la
souffrance.

2. Le droit a une fin de vie digne et apaisée

L'alinéa 2, nouveau, pose le principe du droit & «fin de vie digne et
apaisée ». La mise en ceuvre de ce droit n'inconalsespulement au médecin,
mais a I'ensemble des professionnels de santé retopa les moyens a leur
disposition. L’article L. 1110-2 du code de la gapublique dispose quelas
personne malade a droit au respect de sa dignie¢ la double notion de dignité
et d'apaisement figure également dans I'articl&110-10 du méme code qui
définit les soins palliatifs comme visanta«soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité alepérsonne malade et a
soutenir son entourage.

Le droit a une fin de vie digne, que I'on retrouvigisqu'a présent, en
contrepartie de la non-poursuite des actes de iptiéwe d'investigation ou de
soins par une obstination déraisonnable et endattion aux mesures prises pour
soulager une souffrance réfractaire, par la miseeaure par les professionnels de
santé de tous les moyens a leur disposition p@urasa chacun une vie digne
jusqu’a la mort, est ainsi posé en principe.

Lors de la consultation citoyenne, de nombreux rirztetes se sont
interrogés sur le sens a donner a la notion de itdigrAussi quelques
éclaircissements apparaissent nécessaires.
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Le Comité consultatif national d’éthique (CCNE)ndaon avis n° 121 de
juillet 2013 précité souligne que mourir dans la dignité estedavune sorte
d'évidence pour les partisans de I'euthanasie,satpre le méme principe de
dignité est également mobilisé par ses adversaires.

Ainsi, le CCNE reléve que le terme de dignité cdndaux usages trés
différents : «es partisans de la mort choisie se réferent a woaception
subjective ou personnelle de la dignité, ici entenccomme un regard que
l'individu se porte sur lui-méme (...) Dans cetteeton, le droit a mourir dans
la dignité correspond a la prérogative qui seraélle de chacun de déterminer
jusqu'ou il juge acceptable que soient entaméesaadonomie et sa qualité de
vie.» Une autre conception revét la dignité d’users ontologique, elle est une
qualité intrinséque de la personne humaine : I'hait@aelle-méme est dignité, de
sorte que celle-ci ne saurait dépendre de la camdiphysique ou psychologique
d’'un sujet.»

Le Comité, aprés avoir remarqué que ces deux ctinospde la dignité,
bien qu’exprimant des significations trés difféemntdu mot ne s’excluent pas
a priori 'une de l'autre, souligne en effet que’est la lutte contre les situations
objectives d'indignité qui doit mobiliser la so@égt les pouvoirs publics : non-
acces aux soins palliatifs pour tous, isolemente@aines personnes a la fin de
leur vie, mauvaises conditions de vie et défautabampagnement des personnes
malades et handicapées rendant impossible pous Elén de vie a domicile. La
situation la plus indigne serait celle qui consisiea considérer autrui comme
indigne au motif gu'il est malade, différent, sendn actif, colteux. »

Le Comité souligne, des lors, gu’ilexiste donc une tension certaine entre
la nécessité d'accorder sa place au sentiment peslode dignité et le risque que
cette dignité soit confondue avec la dignité imalbfe qu'il appartient aux
proches et aux soignants de respecter chez lesomegs en état de grande
vulnérabilité en leur prodiguant soutien, réconfat affectior» et conclut ce
point en précisant qu'ik est essentiel de ne pas perdre de vue que latéligst
aussi cette valeur inaltérable qui peut, sans llabentrer en confrontation avec
la liberté individuelle »

L'assurance d'une fin de vie apaisée repose, cuafie, sur le droit pour
le malade a une sédation profonde lorsque son gtionatal est engagé et sur le
droit de disposer de I'ensemble des traitementsigigties et sédatifs pour
répondre a la souffrance réfractaire, proposé auxeaux articles L. 1110-5-2 et
L. 1110-5-3, accompagné notamment des soins ifalliat

Ce nouvel alinéa inscrit ainsi dans I'article de tées dispositions du code
de la santé publique sur la fin de vie une douldmahde de la société que
traduisent aussi bien les débats publics, en pégic ceux menés par la
Commission de réflexion sur la fin de vie en Frampe les réflexions du CCNE :
le respect de la volonté des personnes quant difede vie, et de celle d’'étre
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accompagnées jusqu’a leur mort, avec la mise ergeseades deux concepts de
dignité et d’apaisement.

La Commission examine I'amendement AS122 de Mn&Yaronne
Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.Cet amendement prévoit la prise en compte
du meilleur apaisement possible des douleurs agengditements et les soins qui
sont apportés au patient.

M. Alain Claeys, corapporteur. Je suis favorable a cet amendement, sous
réserve de substituer au terme de « douleurs » delk souffrance » qui figure
déja a I'alinéa 2 de I'article 4.

M. Elie Aboud. Cet amendement illustre le flou et le transfert de
responsabilité vers le médecin que je dénoncaiségeinmentJ’en comprends
l'esprit et j'y adhére. Mais, en tant que médede, pourrais, selon mes
convictions, étre amené a considérer que le meibgaisement réside dans la
mort. La notion que vous introduisez avec cet armeraht préte trop a
interprétation.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.J’entends la remarque de M. Aboud mais
cette notion vient compléter une phrase qui étdblicadre dans lequel celle-ci
s’appliqgue. Vos craintes sont infondées. Je remetei rapporteur pour sa
suggestion qui permet de prendre en compte larsmgl psychique qui est une
réalité.

M. Jean Leonetti, corapporteur.Je veux rassurer mamnfrére. Le code
de déontologie prescrit toutes les deux pagesudariettre en ceuvre pour apaiser
la souffrance. Cela ne conduit pas pour autanatiqoier I'euthanasie.

Que faisons-nous avec la sédation profonde jusqdé&ugs, si ce n'est
apaiser la souffrance, sans que cela ne reléveuthdnasie ?

Mme la présidente Catherine LemortonJe tiens a rappeler que dans
cette commission, nous ne sommes rien d’'autre ge€ldis de la nation. Nous ne
débattons pas de médecin a médecin, mais entégyjael députés.

M. Gérard Sebaoun.J'attire votre attention sur l'alinéa visé. Celui-c
confere a toute personne le droit de recevoir tesstraitements. Or, les soins
tendant a atténuer la douleur sont, que je sadweirditements. |l ne m’apparait
donc pas nécessaire de préciser la notion de aooér

M. Jean Leonetti, corapporteur. Tous les textes qui se rapportent a la fin
de vie emploient deux termes qui sont peut-étreigush les traitements, d’'une
part, et les soins, d'autre part, ces dernierstayae acception plus générale. En
anglais, la distinction est plus claire entnare et care Cela ne me géne pas
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d’introduire la précision souhaitée par Mme Le Dear elle permet de viser la
prise en charge globale du malade.

Mme la présidente Catherine Lemortonla rectification de
'amendement est la suivante : les mots « des dmibe sont remplacés par les
mots : « de la souffrance » :

Suivant l'avis favorable des rapporteurs, la Consigs adopte
'amendement aingectifié.

La Commission est saisie de 'amendement AS123rde AMne-Yvonne
Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.Cet amendement tend a préciser que les
actes médicaux sont conduits avec bienveillance.

M. Alain Claeys, corapporteur. Cette précision parait inutile comme le
reconnait I'exposé sommaire de 'amendement emjiradit que « la bienveillance
se développe de maniére explicite au sein du qodmical ». Je vous suggere le
retrait de votre amendement.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.J'accepte de le retirer. Je rappelle toutefois
gu’il a fallu lintervention du Président de la Rdgique pour que cette
préoccupation soit prise en compte dans les étglestdecine.

M. Elie Aboud. Peut-on imaginer des soins conduits avec malveiian
L’'amendement esetiré.

La Commission examine I'amendement AS121 de Mn&Yaronne
Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.Je retire 'amendement au bénéfice des
observations précédentes du rapporteur.

L’'amendement esetiré.
La Commission est saisie de 'amendement AS14@&dpserteurs.

M. Alain Claeys, corapporteur. Il s’agit de la rectification d’'une erreur
matérielle.

La Commissiomdoptel’amendement.

La Commission examine I'amendement AS24 de Mmeaidas
Massonneau.

Mme Véronique MassonneauCet amendement a pour objet de
remplacer le droit a une fin de vie digne et apajsar le droit au respect de son
choix de fin de vie. La notion de dignité, qui figudéja dans le code de la santé
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publigue, est trop subjective pour faire I'objetiite définition universelle. Elle
devrait reposer sur des critéres précis. Je sumdhle au respect total du choix
du patient. Tel est le sens de cet amendement.

M. Jean Leonetti, corapporteur. J’émets un avis défavorable sur cet
amendement qui témoigne de la constance de Mmeokiassu. Il ouvre la voie a
la mort donnée par le médecin a la demande du ma& n’est pas I'objet de la
proposition de loi. Je partage votre appréciation ls flou qui caractérise la
notion de dignité. Mais le respect du choix dedivie est également une notion
suffisamment large pour inclure la demande de mort.

M. Philip Cordery. Je suggére a Mme Massonneau, a linstar
d’amendements a venir, d’ajouter au droit a la itbgdu patient le respect de son
choix de fin de vie plutét que de I'y substituer.

La Commissiomejettel’amendement.
La Commission est saisie de 'amendement AS116. éikp Cordery.

M. Philip Cordery. Chaque personne a le droit & une fin de vie apaisé
pour mourir dans la dignité. Alors que les patiesust au cceur de la proposition
de loi, la liberté de choix de ces derniers powr fin de vie est un principe
essentiel qui doit étre inscrit dans la loi.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Je suis défavorable a cet amendement
qui est sans ambiguité. L'exposé sommaire fait reéfge a I'assistance
médicalisée active a mourir. Or, la propositiorae’a pas pour objectif d’ouvrir
la voie a une euthanasie active.

La Commissiomejettel’amendement.

La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS147 des
rapporteurs.

Puis elle examine, en discussion commune, les anammds AS11 de
M. Gérard Sebaoun et AS68 de Mme Sandrine Hurel.

M. Gérard Sebaoun.Cet amendement affirme également le respect par
les professionnels de santé du choix de fin dedeida personne, mais je vous
invite a considérer sa place dans le texte. L'araeraht s'inscrit dans le droit fil
des dispositions relatives aux droits des malatasnotion de dignité, aussi
complexe soit-elle, doit étre maintenue.

Les professionnels de santé ont pour mission dé&mnéiniment aux cotés
des patients en fin de vie. lls veillent a utilidemsemble des moyens a leur
disposition, a commencer par les soins palliafits.dela, ils mettent en ceuvre les
nouveaux droits prévus dans la proposition de loi.
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L'inscription de ce principe dans le troisieme éfinde I'article lui donne
une signification différente de celle proposée dasprécédents amendements.

Mme Sandrine Hurel. L'amendement vise & consolider la notion de
choix du patient quant aux conditions de sa firvide Il prévoit que les actions
des professionnels de santé doivent étre cohéramed’expression de la volonté
du patient.

M. Jean Leonetti, corapporteur. J’exprime le méme avis que sur les
amendements précédents. L'objectif reste de laiedéare choix total au malade,
y compris d’'une fin au moyen d’'une euthanasie actie positionnement dans le
texte n'y change rien : 'amendement aboutit auxe€ résultats.

M. Gérard Sebaoun.Je m'inscris en faux contre I'argumentation du
rapporteur. Le texte ne mentionne nulle part I'aidédicalisée a mourir. Le
principe que défend cet amendement vaut pour leseaax droits donnés au
patient. Le choix du malade intervient puisque vhusproposez des directives
anticipées ou la sédation profonde et continue'eBt pas question d’'aide active a
mourir. Vous extrapolez par rapport a ce que notsans.

Mme Sandrine Hurel. L'idée est de renforcer le choix du patient a
I'égard des outils proposés dans le texte.

M. Gérard Bapt. J'ai cosigné 'amendement AS68 car il se borne a
demander que les décisions médicales prises psureasune fin de vie digne et
apaisée soient cohérentes avec I'expression daldaté du patient. Il ne faut pas
y voir la volonté d'introduire une dimension suppkntaire.

M. Jean-Louis Touraine. Il s'agit de savoir si I'on respecte I'esprit de |
loi, & savoir donner davantage de place au choipadient, plutét que de voir les
décisions imposées par I'équipe soignante. Leemationt le droit d’exprimer
leur préférence sur les différentes possibilitéisleur sont offertes. Il ne faut pas
voir de malice dans les formulations proposéesguont que rappeler I'esprit de
la proposition de loi.

M. Alain Claeys, corapporteur. En I'absence de directives anticipées, les
personnes n'ont-elles pas droit & une fin de \yeeliet apaisée ?

Mme Michéle Delaunay.L'équivoque a laquelle préte cet amendement
me fait retirer ma signature. Soit il est supetfita, soit il est équivoque. Son
apport n'est pas suffisant pour justifier I'ambitgugu’il introduit.

M. Jean-Louis Touraine.Dans neuf cas sur dix, il n’y aura pas de
directives anticipées. Il faut malgré tout que larsonne, tant qu'elle est
consciente, puisse exprimer sa préférence dansadre cque nous pourrons
définir. Le texte doit préciser que la volonté dient I'emporte sur les décisions
du personnel soignant.



M. Jean Leonetti, corapporteur. Si le patient peut exprimer son avis, les
directives anticipées n'ont pas d'intérét.

Le texte ouvre deux droits nouveaux majeurs : @tdk une sédation
profonde en phase terminale et le droit a des filiexc anticipées dont
I'opposabilité est renforcée. De devoirs des méugdis deviennent des droits des
malades. Soyons clairs, si on ouvre tous les déoitsdemande du malade, nous
devrons répondre a la demande de mort.

Si cet amendement entend défendre I'idée généuatespect du choix du
patient, il n'a pas d'intérét car cette questiohadmrdée ultérieurement. S'il s’agit
de donner une portée générale a ce principe, I'dereant dépasse les avancées
proposées dans le texte.

M. Gérard Sebaoun.Plus je relis les alinéas 2 et 3, plus je suis aomou
gue cet amendement a sa place. La volonté du pat@pparait nulle part dans
I'article 1*" alors qu’elle mérite d'y figurer, d’'une maniére dune autre.

Mme Sandrine Hurel. Je peux entendre que cet amendement est
superfétatoire mais notre volonté est d'insisterlewchoix donné au patient. En
revanche, il n'est pas équivoque. Vous avez recoanlinstant, monsieur
Leonetti, que le patient doit s’exprimer s'il est @apacité de le faire. Je ne vois
pas de malice dans cet amendement qui prévoitraenteque les moyens mis en
ceuvre doivent I'étre en cohérence avec I'express#ola volonté du patient.

M. Roger-Gérard Schwartzenberg.Je crois comme mes collegues que
l'article 1* doit faire référence au respect de la volonté dtiept qui fonde le
texte.

Si le patient ne souhaite pas recevoir la sédgtiofonde, que M. Leonetti
a précédemment qualifiee trés justement d'anesthébifaut qu'il puisse
I'exprimer. Cette solution, qui semble présenteelques inconvénients, ne doit
pas lui étre imposée.

M. Philip Cordery. Il y a une différence entre le droit a quelque ehet
la liberté de choisir entre plusieurs possibilittSaut inscrire dans l'article®],
qui garantit le droit a une fin de vie digne, leishdu patient quant aux moyens
d'atteindre cet objectif.

M. Gérard Sebaoun.Je retire mon amendement au bénéfice de celui de
Mme Hurel.

L’amendement AS11 astiré.

Suivant l'avis défavorable des rapporteurs, la Cassion rejette
'amendement AS68.



La Commission examine I'amendement AS25 de Mmeaidés
Massonneau.

Mme Véronique MassonneauJe souhaiterais qu’il y ait un projet de loi
sur I'aide active a mourir. Comment juger de lanitig d’un patient ? Je crois que
c’est a lui seul qu'il revient de juger quelle sst dignité ou son indignité. Cet
amendement vise a le préciser dés l'arti€le 1

M. Jean Leonetti, corapporteur. La notion de dignité est définie par des
textes internationaux, textes relatifs aux drogsl'iomme ou issus du Conseil
européen, qui traitent du respect de la personmaime. lls définissent la dignité
comme étant liée & notre humanité. L’expressiora«dignité » c’est I'estime de
soi. Notre dignité ne peut étre un élément d’apgptian. En revanche, quelle que
soit notre situation ou notre souffrance, I'estideesoi procede de nous-mémes.
La dignité est liée a la personne humaine, et nkndépas avec nos forces.

M. Elie Aboud. C’est faire une confusion que de dire que touteqrere
est seule juge de sa propre dignité et prétendrecgtie méme personne sera juge
de sa fin de vie. Un patient en traitement psydhjae¢, placé sous tutelle est digne
a mes yeux mais est-il en état de juger ?

M. Gérard Bapt. M. Leonetti devrait préciser sa conception de tmité
humaine car la dignité d’'un corps inconscient pite jugée par son entourage.
Un amendent déposé a l'article 3 traite de ce sWMjetis semblez dire que seule
une personne consciente est capable de portegem@nt sur sa propre dignité.

M. Gérard Sebaoun La notion de dignité humaine reléve bien de &xte
internationaux. M. Jean-Denis Bredin, en 2000, taddi respect de soi que:
« personne ne doit jamais étre humili€é, ni dansesprit, ni dans son corps, ni
dans sa vie, ni dans sa mort ». Un magistrat dis€bsupérieur de la justice de
Belgique a considéré que : « De tous les droitfhdenme, c’est sans doute la
dignité humaine, ce droit moderne, né des soufémnde I'humanité, fat-il
incertain et méme mouvant, qui donnera au jugel@gens de défendre ensemble
la dignité et la liberté, sans doute inséparalsiesn confondues ».

M. Alain Claeys, corapporteur. Ces définitions donnent bien le double
sens, personnel et universel, de la dignité.

Mme Michele Delaunay.La notion de dignité humaine va au-dela de la mort
méme. Le cadavre aussi a droit au respect estade, la notion échappe au soi.

M. Jean Leonetti, corapporteur. L'épisode facheux du lancer de nain
illustre a I'envi ce débat entre liberté et dignités personnes participant a ce
« jeu » étaient consentantes. Le Conseil d’Etaendant interdit cette pratique
en considérant, précisément, qu’elle portait atteinla dignité humaine et que la
liberté de faire n'était pas garante de la digdigs intéressés. Dignité et liberté
peuvent étre confondues, mais aussi antagonisgdarst ce cas, la jurisprudence
du Conseil d’Etat montre bien que la dignité I'emipaur la liberté.



L’amendement esktiré.

La Commissiomdoptel’article 1°" modifié.

Article 2
(art. L. 1110-5 du code de la santé publique)

Refus de 'obstination déraisonnable

A

L'article deux tend a renforcer la force obligatoidu refus de
I'obstination déraisonnable.

A. LE DISPOSITIF ACTUEL

1. Le refus de I'obstination déraisonnable

Communément dénommé acharnement thérapeutiquejsdieploi du
22 avril 2005, I'obstination déraisonnable est prite par le deuxieme alinéa de
larticle L. 1110-5 du code de la santé publi§ieLe médecin a la possibilité de
suspendre ou de ne pas entreprendre des actes appakaissent inutiles,
disproportionnés ou n'ayant d’autre effet que lalgeaintien artificiel de la vie.
Cette phrase a fait I'objet de nombreuses coniohsatlors de la consultation
citoyenne, s’interrogeant notamment sur le sengria@r aux mots « inutiles » et
« disproportionnés ». S’agissant de droit posi¢i§, développements qui suivent
montrent linterprétation qu’en ont donné le Cohskittat et le Conseil national
de I'ordre des médecins.

Cette interdiction de l'acharnement thérapeutigiguré également a
l'article 37 du code de déontologie médicale quiréme que le médecin doit
s’abstenir de toute obstination déraisonnable ddes investigations ou la
thérapeutique» ®.

Ainsi formulée, I'obstination déraisonnable eststitnée par des actes :

—inutiles : les moyens mis en ceuvre n'apportefag d'amélioration
notable de I'état de sarit®;

— disproportionnés : les moyens mis en ceuvre pieatrgaire encourir des
risques par rapport au bénéfice escorfipté

— ayant comme unique effet de contribuer au mairgiéficiel de la vie.

(1) Article premier de la loi n°® 2005-370 du 22 #\&005 relative aux droits des malades et & ladm vie
codifié a I'article L. 1110-5 du code de la santéjpque.

(2) Codifié a I'article R. 4127-37 du code de lasapublique.

(3) Comité consultatif national d'éthique pour kences de la vie et de la sar@@servations a I'attention du
Conseil d’Etat5 mai 2014.



Selon le Conseil national de I'Ordre des médedmmaintien artificiel de
la vie pourrait s’entendre commelaxmise en ceuvre de moyens et techniques
nécessaires au maintien ou a la substitution detfons vitales essentielles, faute
de quoi la vie s'interromprait inéluctablement augl ou moins bréve
échéance>.Y Le Conseil national de I'Ordre des médecins ajapte I'article
L. 1110-5 du code de la santé publique vise demtsins dans lesquelles on
constate une altération profonde et irréversible d@enctions cognitives et
relationnelles des personnes malades.

2. Une démarche délicate

S’abstenir de toute obstination déraisonnable neseedémarche délicate
pour le médecin. Ainsi, le Conseil national de H@r des médecins, dans ses
commentaires sur le code de déontologie médicalgigee que 4.a question se
pose avec acuité lorsque le praticien se prononge l$ncurabilité. Deux
possibilités d’erreur sont a évoquer. L'erreur paéfaut : I'affection est curable
et le médecin renonce trop tot ; ou au contraiterreur par exces : le médecin
impose des investigations invasives, sans projétafieutique, et des soins
douloureux, difficiles a supporter pour le patieafin de prolonger sa vie de
quelques jours. Le chemin est souvent étroit esdigner, ce qui est la vocation
du médecin et I'obstination déraisonnable qui peutonduire a faire endurer a
son patient des épreuves aussi inutiles que pénéleouvent douloureuses

Sollicité par le Conseil d’Etat dans le cas Vincéambert, le Conseil
national de I'Ordre des médeciflsa estimé que les conditions d'une obstination
déraisonnable pouvaient étre constituées si triiéres cumulatifs étaient réunis :

— la personne malade se trouve dans une situationadhtien artificiel de
sa seule vie somatique ;

—son état a été confirmé au fil du temps et skdsrdonnées actuelles de
la science ;

—aucun signe clinique ou d'investigation ne pernd&spérer une
évolution favorable.

Malgré les dispositions adoptées par la loi du\22 2005 relative aux
droits des malades et a la fin de vie, I'obstimatiéraisonnable reste d'actualité
comme l'ont relevé les rapportetis

La mission d'évaluation de la loi du 22 avril 20@Bécitée s'était
interrogée sur l'effet de ces dispositions surgestiques médicales. Une étude

(1) Conseil national de I'Ordre des médeciﬁlfbservations en application de la demande avaatdimit de
'assemblée du contentieux du Conseil d’Etat ddéidier 2014 24 juin 2014.

(2) Conseil national de I'Ordre des médeci@servations en application de la demande avaatdidit de
'assemblée du contentieux du Conseil d’Etat ddélsier 2014 24 juin 2014.

(3) MM. Alain Claeys et Jean LeonetRapport de présentation et texte de la propositierioi créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des pezs@n fin de viedécembre 2014.



— 54 —

comparative portant sur les données de I'activé® skrvices de réanimation avait
montré qu’'entre 2002 et 2007, le nombre de lintteti et d'arréts des
thérapeutiques actives en réanimation adulte rfasannu qu’'une évolution
modeste passant de 53 % des patients décédés% Beg patients.

B. LE DISPOSITIF PROPOSE

La proposition de loi dissocie le refus de I'obation déraisonnable des
dispositions sur le droit aux soins les plus appéspet, pour ce faire, introduit un
nouvel article dans le code de santé publique 1L035-1).

1. Le refus de l'obstination déraisonnable est réa  ffirmé avec plus de
force

Le Conseil d’Etat dans sa décision du 14 février4?8) a qualifié de droit
fondamental, 4e droit du patient de consentir a un traitementdimél et de ne
pas subir un traitement qui serait le résultat curbstination déraisonnable

Ainsi, dans la nouvelle rédaction de l'article L1D-5-1, le refus de
I'obstination déraisonnable est reformulé afin gadorce obligatoire se manifeste
clairement. Lorsque les actes de prévention, ddtigation ou les traitements
apparaissent inutiles et disproportionnés, le méadad'obligation de ne pas les
mettre en ceuvre ou de ne pas les poursuivre.

2. L'interdiction de l'obstination déraisonnable d evient impérative dans
les situations de maintien artificiel de la vie

Le nouveau dispositif impose au médecin de suspendrde ne pas
entreprendre de traitements lorsqu’ils visent aintiea artificiel de la vie, ce qui
se traduit par la substitution du verbe étre ageartau verbe pouvoir, de fagon a
utiliser une forme juridique plus catégorique loksque les traitements n’ont
d'autre effet que le seul maintien artificiel deVi, ... ilssontsuspendus ou ne
sont pas entrepris. La rédaction antérieure prévoyait que lorsgsetiaitements
apparaissent commenrkayant d’autre effet que le seul maintien artiéicde la
vie, ilspeuventétre suspendus ou ne pas étre entrepris

Les situations de personnes malades en état viégéi@nique ou en état
pauci-relationnel sont visées par cette rédaction.

Deux conditions doivent étre respectées :

— la prise en compte de la volonté du patient. iSsamt de personnes hors
d'état de s’exprimer, leur volonté devra étre rechée par l'intermédiaire de
directives anticipées, si elles existent, ou sufol@lement du témoignage de la

(1) Etudes de Limitation des arréts et des thértipeas actives en réanimation adulte (LATAREA-1 et
LATAREA-2).

(2) Conseil d’Etat, 14 février 2014, n° 375081, 896, 375091.



personne de confiance ou a défaut par tout autmeitfage de la famille ou des
proches. Cette procédure est prévue a l'articlald0a présente proposition de
loi ;

—le respect d'une procédure collégiale. L'artigheécise que cette
procédure est définie par le code de déontologigicake. Selon le Comité
consultatif national d’éthique (CCNEJ, la procédure collégiale correspond & une
procédure de consultation d'autres confréres etanane délibération collective.
Apres avoir recueilli différents avis, le médeciend, en effet, sa décision seul.

De plus, il est réaffirmé que l'arrét des traitemseiorsqu’ils concourent
au maintien artificiel de la vie ne suppose pasrélades soins et notamment
l'arrét de I'accées aux soins palliatifs.

Par ailleurs, il est prévu a I'article 3 de la gsjpion de loi, commenté ci-
dessous, que dans le cas de l'arrét d'un traitememhaintien artificiel de la vie
d'une personne malade hors d'état de s’exprimette cderniére recevra un
traitement a visée sédative et antalgique provaquaa altération profonde et
continue de la vigilance jusqu'au déces, qualipttes communément de sédation
profonde et continue.

3. Le champ de la notion de traitement est précisé

Le dernier alinéa de l'article 2 précise qulka «utrition et I'hydratation
artificielles constituent un traitement L'introduction de cette phrase, qui a
suscité de nombreuses réactions lors de la cotisal@toyenne, mérite quelques
explications, afin que chacun puisse bien mesargostée.

Le Conseil d’Etat a jugé dans sa décision du 2& R014® qu'une
obstination déraisonnable pouvait exister, aux ésrmie la loi du 22 avril 2005
précitée, dans le cas d'un traitement n'ayant déaeffet que le seul maintien
artificiel de la vie. Il a réaffirmé que la nutati et I'hydratation artificielles
constituaient des traitemerts qu'elles peuvent faire partie des traitements
considérés comme n'ayant d'autre objet que le nesinartificiel de la vie et
gu’elles traduisaient alors une obstination déraisble.

Dans le cadre des auditions menées par les rappodén de préparer la
présente proposition de loi, cet avis avait étéagagrpar le professeur Axel Kahn,
président du Comité éthique et cariéerqui avait indiqué que la nutrition par
sonde gastrique et I'hydratation par perfusion éesgnnes plongées dans un
sommeil profond correspondaient a une forme deimégion, assimilable a de
I'acharnement thérapeutique.

(1) Comité consultatif national d'éthique pour Egences de la vie et de la sar@servations a l'attention du
Conseil d’Etat5 mai 2014.

(2) Conseil d’Etat, 24 juin 2014, n° 375081, 3750805091.
(3) Conseil d’Etat, 14 février 2014, n° 375081, 396, 375091.
(4) Audition du 29 octobre 2014.



S’agissant de la nature de la nutrition et de Ilthyation artificielles, le
CCNE juge que la nutrition et I'hydratation artifbBes nécessitent une
prescription médicale et le recours a des techsiquédicales et a ce titre
constituent bien un traitemeft Il précise que la prescription médicale est
nécessaire pour instituer puis adapter les dosegiantités utiles, la composition
de la nutrition et la composition hydro-électralyte de I'hydratation.

C’est pourquoi, le troisieme alinéa proposé pour nleuvel article
L. 1110-5-1 du code de la santé publique reprepdessément la formulation du
Conseil d’Etat. Les rapporteurs ont ainsi souheliéifier la notion de traitement
et rappeler que l'alimentation et I'hydratationifisielles pouvaient constituer un
cas d'obstination déraisonnable.

La Commission est saisie de 'amendement AS16&agdpsrteurs.

M. Alain Claeys, corapporteur. Le médecin ne doit ni poursuivre, ai
fortiori, mettre en ceuvre des actes qui lui apparaissetiilesmou disproportionnés
afin de respecter le refus de I'obstination déraisdle.

La Commissiomdoptel’amendement.

Puis elle examine, en discussion commune, les amands AS166 des
rapporteurs et AS214 de Mme Anne-Yvonne Le Dain.

A

Mme Anne-Yvonne Le Dain. Cet amendement vise a clarifier la
formulation : « ne doivent pas étre poursuivis yna obstination déraisonnable »,
en substituant au mot « par », le mot « avec ia;s@Emble plus clair.

M. Alain Claeys, corapporteur. Votre amendement est satisfait par le
nétre.

Mme Anne-Yvonne Le Dain. Je retire mon amendement au profit de
celui des rapporteurs.

L'amendement AS214 astiré.
L'amendement AS166 extopté

La Commission est saisie de 'amendement AS125me AMne-Yvonne
Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.ll s'agit de préciser que les soins poursuivis
de facon déraisonnable ou disproportionnée le dans l'attente de bénéfices

(1) Comité consultatif national d'éthique pour kences de la vie et de la sar@@servations a l'attention du
Conseil d’Etat5 mai 2014.



escomptés, d’'un certain mieux-étre ou d’'une anediimm au regard de la maladie
et de la souffrance.

M. Gérard Sebaoun Cet amendement, qui pourrait étre de bon sens, es
satisfait par la rédaction du deuxiéme alinéa aiitle "

M. Jean Leonetti, corapporteur. Je suis défavorable a cet amendement.
Aux termes des lois du 4 mars 2002 relatives anitsddes malades et a la qualité
du systéeme de santé et du 22 avril 2005 relatixedanits des malades et a la fin
de vie, lorsqu’'un malade est conscient, c’est lii dgtermine ce qui lui parait
disproportionné. Il peut refuser une amputatioppéul de sa vie et il faudra alors
se borner a lui dispenser des soins palliatifsre/oédaction restreint la notion
d’'acte disproportionné, elle obligerait a pratigliamputation contre I'avis du
patient. Elle risque d’affaiblir le libre arbitrede dernier au regard de ce qui utile
ou inutile, proportionné ou disproportionné.

L’amendement esetiré.

La Commission examine ensuite 'amendement AS108nde Sandrine
Hurel.

Mme Sandrine Hurel. Cet amendement vise a renforcer la possibilité de
choix du patient en ce qui concerne les conditimsa fin de vie. Il doit pouvoir
décider I'arrét d’un traitement s'il juge celui-disproportionné.

M. Alain Claeys, corapporteur. L'amendement va au-dela du débat que
nous avons eu sur larticle®1ll est satisfait par la loi du 4 mars 2002, dite
Kouchner.

L’amendement esetiré.
La Commission est saisie de 'amendement ASTb. d&rard Sebaoun.

M. Gérard Sebaoun Cet amendement vise a reprendre les termes exacts
utilisés par le conseil national de I'Ordre des eodas (CNOM) lorsqu'il a été
interrogé par le Conseil d’Etat sur la notion dimtion déraisonnable. Le
CNOM a considéré gu'il y avait obstination déraisable dés lors qu’un patient
était dans une situation de « maintien artificeisvie relationnelle et sans espoir
d’évolution favorable ».

M. Jean Leonetti, corapporteur. La loi du 22 avril 2005 considére que
I'obstination déraisonnable, lorsqu’elle a pourldmut le maintien artificiel de la
vie, concerne les patients privés de consciende ete relationnelle. La décision
du Conseil d’Etat I'a confirmé —avec une subtiligsqu’il a précisé qu'il
s’agissait d’'un malade spécifique. Qu'on lise Dessaou Pascal, une personne,
méme sans conscience, est toujours digne, elle Wlemeumaine. On peut
néanmoins se poser la question de la pertinencaalntien de sa vie qui n'est
plus que biologique. A mes yeux, deux critéres $iést: pour étre, il faut avoir



conscience d'exister et avoir une relation a I'auEn revanche, si j'ai conscience
de moi-méme mais que je n'ai pas de relation arkaije suis encore dans une vie
qui n'est pas que végétative. Il vaudrait alorsuximentionner une absence totale
de conscience et une absence totale de relatiantéel Cela correspond a ce que
nous avons voulu écrire dans la proposition de dai sujet des corps
artificiellement maintenus en vie sans espoir digion favorable.

On m’a fait dire que je voulais tuer toutes lesspanes handicapées. Il ne
s’agit pas de personnes polyhandicapées ou quievdtl leurs facultés cognitives
mais de gens qui n'ont plus de conscience ni datioel a I'autre en raison de
lésions cérébrales majeures et irréversibles. lAnaére de la décision du Conseil
d’Etat, nous pourrions chercher une rédaction paétice que nous entendons
par : d’autre effet que le seul maintien artifidel la vie.

Mme Martine Carillon-Couvreur. Je suis reconnaissante a M. Leonetti
d’'avoir abordé un sujet qui mérite en effet descigiéns. La question est de
savoir jusqu’ou on peut aller et ce que nous c@neits étre la conscience de soi
et la relation aux autres. J'entends que I'on vadait des reproches ; il est vrai
qgue nous sommes souvent interrogés par des proeheersonnes atteintes de
polyhandicaps graves. Il faudrait que nous appuifsions notre réflexion en la
matiere.

M. Gérard Sebaoun Je suis prét a retirer cet amendement sous géserv
d’'une réécriture présentée en séance.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Le Conseil d’Etat dit que, dans ces
conditions, on peut arréter le maintien artifici# la vie et, lorsque cela est
possible, sur le fondement de directives anticipéede témoignages. Il considére
que cela est une condition nécessaire mais pasauff. Pour ma part, je
considere qu’aller au-dela et maintenir en vie p@Esonne qui n'a pas conscience

d'elle-méme ni de relation a l'autre entre dans cledre de ['obstination
déraisonnable.

L’amendement esetiré.

La Commission est saisie de 'amendement AS126me AMne-Yvonne
Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.ll s'agit d’'un amendement visant & clarifier
la rédaction.

Suivant l'avis favorable des rapporteurs, la Consigs adopte
'amendement.

Elle examine ensuite 'amendement AS167 des ragystt

M. Alain Claeys, corapporteur. Cet amendement vise a préciser par
guels moyens la volonté du patient sera prise enpta



La Commissiomdoptel’amendement.

Puis elle est saisie de I'amendement AS127 de Mme-Xvonne
Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.Plutdt que de renvoyer la mention des soins
palliatifs & un autre article, cet amendement tepdéciser que les soins destinés a
assurer la qualité de vie du patient, visés aueptéarticle, sont des soins
palliatifs.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Ce sont bien des soins palliatifs qui
sont visés, donc l'avis est favorable.

La Commissiomdoptel’amendement.

Elle examine ensuite les amendements identiquesl&$&R Dino Cinieri,
AS97 de M. Dominique Tian et AS110 de M. Rogeri@&ahwartzenberg.

M. Dino Cinieri. La nutrition et I'hydratation ne sont pas destémients
dans la mesure ou ces apports sont aussi nécesaai@rps en bonne santé. I
faut donc les poursuivre jusqu’a la fin de la \lithydratation ne maintient pas
une personne en vie mais lui procure un bien-&tee rpus devons a toutes les
personnes en fin de vie.

M. Dominigue Tian. La nutrition et I'hydratation artificielles ne sopas
nécessairement utilisées pour des malades en fitedelles n’ont pas pour objet
de soigner mais de maintenir en vie. Elles ne pgudenc pas étre considérées
comme thérapeutiques.

M. Roger-Gérard Schwartzenberg.L'importance de la nutrition et de
I'hydratation artificielles est considérable. Letfde les considérer comme des
traitements conduirait & les arréter automatiqueng@nqui peut nous garantir que
les patients ne connaitront pas des conditionsédesdtrés pénibles ? Il s'agira
d'une anesthésie et pas d'une sédation ; la peessara alors coupée de tout
contact avec I'environnement extérieur. Dans ceslitions, I'utilité de prolonger
cette période, qui peut durer de huit a dix joest, nulle pour le patient et la
famille. Je comprends donc mal I'intérét de I'enblEnde ce dispositif.

Mme Michele Delaunay.Le corps médical en général est enclin a penser
que I'on n’a ni faim ni soif dans ces conditionisfalut cependant reconnaitre que
le défaut d’hydratation entraine une sécheressandegieuses et de I'inconfort.

Jai, moi aussi, du mal a considérer I'hydratati@@mme une simple
thérapeutique.

M. Alain Claeys, corapporteur. Nous ne faisons que reprendre la
décision du Conseil d’Etat du 24 juin 2014. Je edlepgue nous n'en sommes pas
encore a l'article 3, relatif a I'arrét des traitems, mais a I'article 2 qui a pour
objet I'obstination déraisonnable.



M. Roger-Gérard Schwartzenberg. Nous ne sommes pas ici les
porte-plume du Conseil d’Etat mais le législatéliest précisément parce qu'il y
a des jurisprudences parfois bizarres qui ne codecrpas entre elles que le
Iégislateur doit trancher sans s’en remettre ajulédictions, aussi prestigieuses
soient-elles. Je rappelle que, sur un sujet évoprgeédemment, la Cour
européenne des droits de I'homme a contredit les€lbd’Etat.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Le débat sur I'hydratation et la
nutrition, en 2005, a abouti a un consensus paronmeaitre qu'il s'agissait d’'un
traitement. Une hydratation et une nutrition atdiles représentent une
intervention sur le corps de l'autre. Cet acte tasa ouvrir I'estomac pour y
poser une sonde gastrique, c’est mettre une penfukins une veine. Selon la loi
du 4 mars 2002, cela nécessite I'accord du patilengé s’'agit donc pas d’'un soin
simple mais d’une thérapeutique. La preuve en st jpassé un certain temps, on
est conduit a remplacer la sonde gastrique paulm placé dans I'estomac, c’est
une gastrostomie, un geste chirurgical. Sauf aidérey que lintervention
chirurgicale n’est pas un traitement, il y a unighgme. Aussi, placer quelqu’un
sous respirateur constitue-t-il un traitement ? 8/allez répondre oui. Arréter un
respirateur dans certaines conditions est-il ligilea réponse est oui lorsque, par
exemple, il y a des lésions cérébrales irréversibRourquoi serait-il moins
naturel de faire circuler de l'air dans un poumar @’ouvrir un estomac et y
placer un tube pour faire passer des nutriments ?

Certes, la symbolique de I'hydratation et de I'aimation peut ne pas étre
la méme, cependant, je n'ai jamais entendu dire lgredt d’'un respirateur
entrainait un étouffement désagréable du maladeSdkwvartzenberg a raison,
nous sommes dans le cadre d'une anesthésie gén@mlesous anesthésie
générale, on ouvre des cranes ou des thorax, opecdes jambes et jamais
personne ne s'est réveillé en faisant état de sensalésagréables. Depuis la loi
du 4 mars 2002, l'arrét d’'un traitement de surga, peut étre interrompu ou ne
pas étre mis en ceuvre, propose la mise en place donde gastrique qui peut
étre refusée par le patient. C'est bien qu'il £ajin traitement. En revanche, le
texte présenté aujourd’hui fait au médecin I'oliig)a — ce qui, auparavant, n’était
gu’un devoir — de sédater profondément le malaitledddviter tout désagrément.

Lorsque 'on pratique une sédation, il est logigigene pas appuyer a la
fois sur le frein et I'accélérateur et de maintemie vie de maniéere lente et
excessive. On ne peut cependant pas dire qu'iliyeasouffrance. En revanche, si
on arréte I'hydratation d’'une personne a qui ordmimistre pas une sédation,
Dominique Tian a raison, il s’agit d'un soin quentalade ne peut pas refuser. On
ne peut pas dire qu'il ne s'agit pas d’un traitemé&ela le Conseil d’Etat ne I'a
pas décidé : il a simplement constaté que, dahsi ldu 22 avril 2005, cela est
interprété comme un traitement. Il a alors falla@eér la terminologie, faute de
quoi, prendre un cachet d’aspirine reléverait ditdment alors que la pose d’'une
sonde gastrique reléverait du soin.



Dans la mesure ou cela figure déja dans la loisraurions pu ne pas
I'écrire dans le présent texte. Mais le retirereastade risquerait de créer une
confusion entre le soin et le traitement sur l&pleidique et judiciaire.

M. Gérard Sebaoun Si l'on ne précise pas que l'alimentation et
I'hydratation artificielles constituent un traitemie nous rencontrerons des
difficultés a I'article suivant qui prévoit la sédm jusqu’'au déces et l'arrét de
tout traitement.

M. Alain Claeys, corapporteur. Comme I'a dit M. Leonetti, il faut se
reporter a l'article 3.

La Commissiomejetteles amendements.

Puis elleadoptel’article 2 modifié.

Article 3
(art. L.1110-5 du code de la santé publique)
Le traitement a visée sédative et antalgique prova@nt une altération
profonde et continue de la vigilance jusqu’'au déces

L'article trois tend & créer un droit nouveau asé&dation profonde et
continue jusqu’au déces pour une personne malade ldopronostic vital est
engageé.

A. LE DISPOSITIF ACTUEL

1. La sédation en phase terminale pour détresse.

Les bonnes pratiques médicales recommandent I'udmtge sédation dans
certaines situations.

Selon la Société francaise d’accompagnement et ailes spalliatifs
(SFAP)Y) la sédation est la recherche, par des moyenscamadnteux, d'une
diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’glerte de conscience. Son but est
de diminuer ou de faire disparaitre la perceptiamel situation vécue comme
insupportable par le patient, alors que tous legem® disponibles ou adaptés a
cette situation ont pu lui étre proposés et/ouaniseuvre sans permettre d’obtenir
le soulagement escompté.

La loi du 22 avril 2005précitée a autorisé le praticien a utiliser des
traitements antalgiques pour soulager la douleumalpersonne malade.

(1) Société francaise d’accompagnement et de spailiatifs (SFAP), Sédation pour détresse en phase
terminale et dans des situations spécifiques eptmras : recommandations chez I'adulte et spé@cau
domicile et en gériatrije2009.



L'article L. 1110-5 du code de la santé publiqueisdaa rédaction en
vigueur prévoit ainsi que : &i le médecin constate qu'il ne peut soulager la
souffrance d’'une personne, en phase avancée ounelerd’'une affection grave
et incurable, quelle qu’en soit la cause, qu’en dgpliquant un traitement qui
peut avoir pour effet secondaire d’abréger sa iieloit en informer le malade,
sans préjudice des dispositions du quatrieme alidéal’article L. 1111-2, la
personne de confiance visée a l'article L. 1111a6famille ou, a défaut, un des
proches. La procédure suivie est inscrite danokesikr médical» V.

S’agissant des personnes malades hors d’'état derig'er, le troisieme
alinéa de l'article R. 4127-37 du code de la santdique® prévoit qu’au titre du
refus de I'obstination déraisonnable, lorsqu’uneitition ou un arrét de
traitement a été décidéméme si la souffrance du patient ne peut pas &akiée
du fait de son état cérébral, (le médecin) met emredes traitements, notamment
antalgiques et sédatifs, permettant d’accompag@epérsonne. ». Dans ses
commentaires sur le code de déontologie médiaal€phseil national de I'Ordre
des médecins indique :iks'agit d’assurer, autant que faire se peut, apaient
dont I'état cérébral trop altéré ne permet pas desarer la souffrance, une prise
en charge comparable a celle d’'un patient encogabdée de communiquer.

La mise en place de la sédation est décidée paétlecin. De plus, elle
est réversible. Sa mise en ceuvre est inégale. dmsorteurs ont relevé qu'ik
existe incontestablement des lieux ou elle estquéé, notamment dans certains
services de soins palliatifs ou de services hobpita spécialisés dans les
maladies graves. Mais cette pratique est loin &&énérale, ni homogeéfi».
Certaines pratiques sont d'ailleurs controverséemment celles qui consistent
a ce que le malade soit réveillé afin qu'il réitéom choix d’'étre sédaté, au nom
du respect de son autonomie.

2. Des questions autour de I'usage de la sédation

La question de l'usage de la sédation a donné diede nombreuses
réflexions.

Le Conseil national de I'Ordre des médeétha envisagé la mise en place
«d’'une sédation adaptée, profonde, termingleéd condition que cette décision
médicale reléve d'un college.

Cette sédation pourrait étre mise en ceuvre dans citesnstances
particulieres lorsqu’'un malade atteint d’'une affactpour laquelle les soins
curatifs sont devenus inopérants et bénéficiansales palliatifs souffrirait de

(1) Article 2 de la loi n® 2005-370 du 22 avril ZD@elative aux droits des malades et & la fin deaadifié a
I'article L. 1110-5 du code de la santé publique.

(2) Article 37 du code de déontologie médicale.

(3) MM. Alain Claeys et Jean LeonetRapport de présentation et texte de la propositierioi créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des pers@n fin de viedécembre 2014.

(4) Ordre national des médecirtan de vie, assistance a mou8rfévrier 2013.



douleurs physiques ou psychiques résistant auritnants antalgiques. Le malade
devrait en faire la demande de facon libre etn&ité

Lors de ses réflexions sur la fin de vie, le Conubisultatif national
d'éthique (CCNEJY a analysé les conditions dans lesquelles la nrisglaze de
la sédation pourrait s’appliquer. Il a étudié gedaituations cliniques :

—les personnes malades en phase terminale d'Ueetiafi grave et
incurable, capables d'exprimer leur volonté. Dams aas, lorsqu'un patient
présente un symptébme ou une souffrance réfractEr€CNE estime que la
demande d'une sédation continue jusqu’'a son déeesitl étre satisfaite. Une

délibération collective devrait juger de la forme sédation a appliquer et de
I'arrét éventuel d’'autres traitements ;

—les personnes malades en phase terminale ineapdtxprimer leur
volonté. Le CCNE applique le méme raisonnement. diesctives anticipées, si
elles existent, et I'avis de la personne de confaseraient recherchés ;

— les personnes malades atteintes d’une affecteprecet incurable qui ne
sont pas en phase terminale, qui sont inconscientéscapables d’exprimer leur
avis et chez qui les traitements vitaux sont ior@pus. Dans ce cas, si au terme
d'une délibération collective, il est décidé d'aeréles traitements afin d'éviter
une obstination déraisonnable, le CCNE préconisesédation jusqu’au déces qui
permettrait d’éviter une éventuelle souffrance ;

— les personnes malades, atteintes d’'une affegtiawve et incurable, mais
qui ne sont pas en phase terminale et qui sontbtpa’exprimer leur volonté.
Dans ce cas, le CCNE suggére de recourir a undigeédaansitoire. Si ces
personnes demandent l'arrét des traitements vit@udemande d’'une sédation
continue afin d’accompagner les conséquences dedéeisions pourrait étre
envisageée.

Le CCNE en conclut que le patient pourrait bénéfidiun nouveau droit,
celui d'obtenir une sédation continue jusqu’a sénés lorsqu'il est entré dans la
phase terminale de sa maladieil g'agirait d’'un droit nouveau qui viendrait
s’ajouter au droit de refuser tout traitement et dwit de se voir prodiguer des
soins palliatifs».

B. LE DISPOSITIF PROPOSE : LA CREATION D'UN NOUVEAU DROIT
POUR LE MALADE

Le nouvel article L. 1110-5-2 du code de la santBlique proposé par
I'article 3 tend a créer un nouveau droit pour lalade, qui pourra demander a
bénéficier «d'un traitement a visée sédative et antalgigue pgmant une

(1) Comité consultatif national d’éthique pour Iesiences de la vie et de la santé, avis n° E24,de vie,
autonomie de la personne, volonté de modfifjuillet 2013.
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altération profonde et continue de la vigilancequau déces associé a l'arrét de
'ensemble des traitements de maintien emvie

L'article 3 clarifie la pratique existante de lada&on et modifie sa mise
en ceuvre sur deux points :

— elle serait de droit pour une personne malad¢ legpronostic vital est
engageé lorsque les conditions Iégales sont remplies

— elle serait désormais effectuée a la demandeatienp lorsque celui-ci
est capable de s’exprimer et elle serait alorgensible.

1. Les caractéristiques de la sédation
La sédation envisagée présente plusieurs cardicjées :
— elle est profonde pour garantir I'altération tetde la conscience ;

—elle est continue jusqu’au déces pour éviter éeeiller la personne
malade afin qu’elle réitére son choix ;

— elle comprend une dimension antalgique afin dgmer la douleur au
malade.

2. La mise en ceuvre
L’exercice de ce droit est conditionné par deutéoeis cumulatifs :
— la personne malade doit étre atteinte d’une tidiegrave et incurable ;
— son pronostic vital doit étre engagé a court éerm

En I'absence de définition médicale de la fin de, Ves rapporteurs ont
choisi de retenir les termes de la lettre de misdio Premier ministre : la phase
terminale de la vie est celle ol le pronostic viisl engagé a court terrfié».

Lors de la discussion en commission, la possibiléébénéficier de cette
sédation a domicile a été spécifiée, par I'adoptiam amendement. Ce point
avait d'ailleurs été soulevé par les internautes die la consultation citoyenne.

On distingue deux situations :

—lalinéa 3 prévoit que la personne malade qui présente unfraoce
réfractaire au traitement bénéficiera, a sa demadden traitement a visée
sédative et antalgique ;

(1) MM. Alain Claeys et Jean LéonetRapport de présentation et texte de la proposifierioi créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des pezs@n fin de viedécembre 2014.



—lalinéa 4 fixe les conditions dans lesquelles la personnkadeadécide
de demander I'arrét de tout traitement selon Iepdatiitions en vigueur de I'article
L. 1111-4 du code de la santé publique, cette écisevant engager son
pronostic vital a court terme. Dans ce cas, lagrems malade bénéficiera d’'un
traitement a visée sédative et antalgiquéa «situation visée ici est celle du
patient qui décide de demander l'arrét de tousttegements qui le maintiennent
en vie parce gu'il estime gu'ils prolongent inutilent sa vie, étant trop lourds ou
ayant trop duré .

Dans ses observations au Conseil d’Etat sur le\asent Lambert,
évoquées ci-dessus, le Conseil national de I'Cddsemédecins a jugé qu’une fois
la décision prise d’interrompre les moyens artfigiqui maintenaient la seule vie
somatique, il convenait, dans un souci humanistéidefaisance, de mettre en
ceuvre une sédation profonde afin de prévenir muérance.

L'alinéa 5 du nouvel article L. 1110-5 prévoit ainsi l'usadge la sédation
lorsqu’une décision d’arrét de traitement de mamiartificiel en vie serait prise
au titre du refus de I'obstination déraisonnable [pamédecin pour un malade
hors d’état d’exprimer sa volonté.

Les rapporteurs visent ici les situations des perss en état végétatif
chronique ou en état pauci-relationnel.

La mise en ceuvre de la sédation suit la procédiéga@le, qui permet de
vérifier que les conditions |égales sont bien réespket la procédure suivie est
inscrite dans le dossier médical du patient.

Cette sédation est obligatoirement associée &t'ae tout traitement de
maintien artificiel de la vie. Les rapporteurs jfisht cette précision dans un souci
de cohérence : re pas associer ces deux actes médicaux (séddtimmée des
traitements) serait incohérent, les effets de I'montrariant les effets de
l'autre » @,

L'arrét des traitements concerne a la fois lesemaénts thérapeutiques
comme les techniques invasives de réanimationtrdéements antibiotiques ou
anticoagulants, mais aussi les traitements de esucomme la nutrition et
I'hydratation artificielles, que l'article 2 de [@résente proposition de loi qualifie
expressément de traitements.

L'amendement AS30 de Mme Véronique Massonneagtiest

(1) MM. Alain Claeys et Jean LeonetRapport de présentation et texte de la proposifierioi créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des pezs@n fin de viedécembre 2014.



La Commission examine I'amendement AS28 de Mmeaidas
Massonneau.

Mme Véronique Massonneau. L'adverbe «inutilement» me parait
inapproprié : comment juger de I'utilité d’'une Ae

M. Alain Claeys, corapporteur. Il s'agit de juger de I'utilité de la
prolongation de la vie, non de ['utilité de la @ke-méme.

La Commissiomejettel’amendement.
Puis elle est saisie de 'amendement AS76 de Mar@&ebaoun.

M. Gérard Sebaoun. Il s’agit de substituer a la notion de traitement
antalgique celle d'analgésie, plus large et, partplus conforme a I'objectif
poursuivi. Je ne fais que reprendre les recommeamdatiu groupe de travall
« sédation en fin de vie » de la Société francdiaecompagnement et de soins
palliatifs (SFAP).

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cdssion adopte
'amendement.

La Commission aborde ensuite 'amendement AS34 e Weronique
Massonneau.

Mme Véronique Massonneau.Monsieur Alain Claeys, vous affirmiez
dans votre propos liminaire, cet apres-midi, que ooncitoyens voulaient étre
entendus. Eh bien, entendons aussi, comme je [gogeopar cet amendement,
ceux qui veulent choisir de bénéficier d'une eustsa®m ou d'un suicide
médicalement assisté.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

L'amendement AS33 de Mme Véronique Massonneagtiest

La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS169 des
corapporteurs.

Elle en vient a 'amendement AS29 de Mme Véroritpssonneau.

Mme Véronique MassonneauNous proposons de soumettre le recours a
la sédation a l'existence d'une impasse thérapeetigt non au fait que le
pronostic vital du malade soit engagé a court tel@mnme je le disais lors de
I'examen de ma propre proposition de loi, je défieconque de mesurer le temps
qui reste a vivre a un patient, et la notion d'isggthérapeutique permettrait de
répondre a certaines situations. Le cas de Vintantbert est éclairant a cet
égard : aujourd’hui agé de trente-huit ans, sadn pourrait s'éterniser encore



des mois, et pourtant il n'est pas considéré coramén de vie, I'usage de cette
notion étant généralement réservé aux personnes.agé

M. Jean Leonetti, corapporteur. Il est vrai qu'il est difficile de
déterminer combien de temps il reste a vivre a atiept, mais plus celui-ci
approche de la mort, plus il est aisé d'identifise phase de dégradation continue
susceptible d'entrainer a court terme une défalarviscérale. S'il est
évidemment hasardeux de pronostiquer un décés @nl'amance, il I'est moins
d'affirmer que le pronostic vital d'un patient estgagé a une échéance de trois

semaines.

Comment définir, en revanche, I'impasse thérapaati®|Vincent Lambert
ne se trouve pas dans une telle situation, puisgsti encore possible de lui
administrer certains traitements. S'il s’agit delifier une situation dans laquelle
la santé d'un patient ne s'améliore plus, 'adaptde votre amendement aurait
pour effet que, dés lors qu'un patient se verrdihiaistrer des soins palliatifs, il
serait éligible a une sédation profonde. Ces termaisne s'inscrivent pas dans
une logique temporelle, me paraissent donc plusftpie ceux retenus dans notre
proposition de loi.

M. Jean-Pierre Barbier. La notion d'impasse thérapeutique me parait
beaucoup trop large. D’abord, parce qu’une tetleasion peut trés bien n’étre que
temporaire. Ensuite, si cette expression visedsa il n'existe aucun traitement
susceptible d'améliorer les conditions de vie duieod, il existe encore
aujourd’hui, malheureusement, des maladies quieplacelui-ci en situation
d'impasse thérapeutique sans mettre en jeu sorogtionvital & court terme.
L’introduction d’'une telle notion ouvrirait donc fsorte a des dérives difficilement
acceptables.

M. Jean-Louis Touraine. La notion d'impasse thérapeutique peut
effectivement étre comprise de différentes fag®essonnellement, je I'applique
aux circonstances ol aucun traitement, qu'il salligtif ou a visée curative, ne
peut enrayer I'évolution néfaste d’une maladie.

Peut-étre pourrions-nous, si hous n'attribuonstpas la méme acception
a ces mots, choisir un terme plus précis, maisilsemble plus dommageable de
maintenir la notion de pronostic vital engagé arcterme. J'ai vu tant d’erreurs
de pronostic que j'ai demandé a tous mes collaboratde s'interdire de formuler
guelque pronostic que ce soit sur I'espérance eales patients. Car les erreurs,
gu’elles soient commises dans I'un ou l'autre semessont jamais pardonnées, ni
par les patients ni par leurs familles. C'est,rag; la sagesse méme que de ne pas
formuler de pronostic vital chiffré.

Mme Véronique MassonneauMonsieur Leonetti, vous affirmez que la
notion d’impasse thérapeutique est trop floue, roelle de pronostic vital engagé
I'est encore plus, sauf, en effet, en toute finvie lorsque se manifestent des
signes cliniques qui ne trompent pas.



Je veux bien, moi aussi, que I'on choisisse uneatgrme, mais mon
objectif est d’éviter de simplifier a I'exces 'eadrement par la loi du recours a la
sédation. Et je tiens a préciser, monsieur Barhjige, ce ne serait pas la la seule et
unique condition permettant ce recours, mais br@aondition en plus de celles
qui figurent dans la proposition de loi. Je ne \d@@sic pas a quelles dérives vous
faites allusion.

M. Alain Claeys, corapporteur. L'expression d'impasse thérapeutique
figure dans plusieurs lois étrangeres, dont |béige.

Mme Véronique MassonneauC’est vrai.

M. Gérard Sebaoun.ll convient de relier ce débat aux précédents atiné
de cet article L. 1110-5-2 nouveau. L'une des sewéfinitions de I'impasse
thérapeutique que j'aie trouvées figure dans us emdu en 1996 par le Comité
consultatif national d’éthiqgue (CCNE) a propos deaveaux traitements du sida.
Le CCNE Yy fait référence a unesituation qui survient chez un patient lorsque
tous les traitements envisageables de sa malad®oserévélés inefficaces ou
présentent des effets secondaires intolérable®r, cette définition me semble
bien correspondre a la logique du deuxieme aligéayise les patients souffrant
d'une maladie grave et incurable et dont la sonffea extréme, demande une
sédation définitive. Si je comprends la notion denpstic vital engagé, celle de
court terme souléve la question énoncée par Jeais-LDouraine. La notion
d'impasse thérapeutique me parait répondre a dhatation plus large que celle
de court terme.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Il est compliqué de dire en quoi
consiste la fin de vie. Ne s’y trouve-t-on pas ldésaissance, dans la mesure ou le
compte a rebours a commencé ? On peut essayayamche, de définir la phase
avancée, au cours de laquelle une maladie a peggsass avoir été arrétée par un
traitement. On peut ensuite considérer un patiemnge étant en phase terminale
dés lors que les traitements curatifs n'ont plusuaweffet d’amélioration sur son
état. Puis survient un autre élément dans la pheseinale —que certains
appellent la phase «toute terminale » — dans leque patient, malgré le
traitement qu'il subit, voit son état se dégradarfin, il existe au bout de la vie la
phase agonique : bien définie, elle correspond @ phase de défaillance
polyviscérale telle que la mort est imminente. Erér phase terminale, ou il y a
échappement thérapeutique et aggravation de ldtiatmalade, et la phase
agonique, il est difficile de définir la phase aaurs de laquelle on sait que le
malade va mourir dans un bref délai sans pouvderdeéner si ce délai est de
guelgues semaines, de quelques jours ou de quéiquess.

Monsieur Touraine, je me suis beaucoup trompé, aussi, dans mes
pronostics. Mais si, lorsque le décés d’'un malatierecore lointain, le fait de dire
qgu’il ne lui reste plus que deux ans a vivre relévepari statistique, lorsqu’en
revanche il entre dans une phase qui se compteraailses, on peut certes se
tromper d’'une semaine, mais pas d’'un an. Or, noosTes en train de fixer les



conditions de mise en ceuvre de la sédation profehdentinue jusqu’au déces.
Si I'on admet que la sédation n’est pas euthanagigais qu’elle vise a soulager,
elle ne peut s’appliquer que lorsque le patieneegihase terminale de la maladie,
lorsque son pronostic vital est engagé a courtededtous avons dailleurs ici
repris les termes de la lettre de mission du Premigistre qui visait précisément
cette notion. Je ne dis pas cela pour que nogyoEesocialistes trouvent le terme
plus pertinen{Sourires) mais nous n’'avons finalement pas trouvé de meéle
expression pour désigner la phase dans laquglifestic vital est engagé et qui
ne correspond pas a la phase terminale. D'ailles@isn nombre de médecins que
nous avons interrogés, la phase terminale peut giiusieurs années : elle ne
correspond donc nullement a la phase au coursaiella le pronostic vital est
engagé a court terme.

Il est bon de définir le sens de cette expressiame part parce qu’elle
constitue I'une des conditions auxquelles nous gsops de soumettre la mise en
ceuvre de la sédation, et d’autre part parce ques, citte phase, le pronostic n'est
guere loin de la réalité.

M. Jean-Louis Touraine.Si I'on maintient la référence au court terme, ne
risque-t-on pas de laisser a la subjectivité deguige médicale le soin d'en
apprécier la portée ? Dans ce cas, certains méxlgm enclins a recourir a la
sédation profonde et continue, pourraient considguille doit étre réservée aux
toutes derniéres heures de la phase agonique dentpaindis que d'autres
pourraient I'envisager plusieurs semaines avagblhie.

A l'opposé, I'impasse thérapeutique est une natigaicalement définie :
elle correspond au stade ou plus aucun traitemagit positivement. Elle est
donc moins ambigué et plus précise que celle de tmnme.

La Commissiomejettel’amendement AS29.
Elle examine 'amendement AS19 de M. Gérard Sebaoun

M. Gérard Sebaoun.Je souhaite supprimer la notion de court terme qui
me parait vague, celle de pronostic vital engagécomvenant tout a fait. C'est
d'ailleurs pourquoi j'ai voté le précédent amendeine

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

Elle étudie ensuite I'amendement AS23 de M. Gé&afmhoun.

M. Gérard Sebaoun. Je propose, comme par I'amendement AS76
précédemment adopté, de substituer a la notiorraierhent antalgique celle
d’'analgésie.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cassion adopte
'amendement.
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Puis elle est saisie de 'amendement AS3 de M. Dini@ri.

M. Dino Cinieri. Entre la mort dans d’atroces souffrances et |'andisie
existe une voie médiane, que nous avions su troeme2005, et je trouve
dommage que nous mettions en péril le fragile émailatteint grace a la loi dite
Leonetti. La désinformation considérable et le mencgde formation des
professionnels de santé a I'égard de la fin desoi@ inacceptables, dix ans apres
la promulgation de la loi.

La demande d'euthanasie régressant dés lors queatents concernés
sont bien pris en charge, développons les centres sdins palliatifs,
accompagnons nos malades et entourons-les. L'uegetest pas a I'adoption
d’'une loi, mais a la formation des médecins, déisniiers et des soignants. La
carence de I'Etat dans le domaine des soins piifaute de moyens financiers,
crée des inégalités territoriales. Mon amendemésg donc a supprimer le
quatrieme alinéa de cet article, qui est un pasagevers le suicide médicalement
assisté.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Il me semble que vous faites une
confusion. En fait, est visée au quatriéme alinéa de cetlarii@ situation
particuliere ou le malade décide d'arréter un éragnt et engage ainsi son
pronostic vital. Cela concerne concrétement lesades bénéficiant d'un
traitement par respirateur artificiel et qui sotdai y mettre fin, ce que la loi de
2002, complétée en 2005, permet a certaines conslitile médecin doit leur
expliquer le risque qu’ils encourent et faire appeln autre médecin afin de
dialoguer avec eux dans la collégialité. Enfinloiaaccorde un délai de réflexion
supplémentaire a ces malades, ceux-ci pouvant aleitandé l'arrét de leur
traitement de survie sous le coup d'une impulsion.

Ce que n'avaient prévu ni la loi de 2002 ni celke 2005, ce sont les
modalités de prise en charge des malades dontréte de traitement de survie.
Nous avons tous en téte un cas, qui reste au fenchal mémoire comme une
souffrance indélébile : celui d'un jeune hommes fie pompier, ayant été réanimé
et qui n'a pas été pris en charge aprés I'arr&oaetraitement de survie. Ce jeune
homme est mort au bout d'une semaine, au termeheutsions, souffrant d’'un
encombrement pulmonaire.

En 2008, nous avons modifié non pas la loi maisolde de déontologie
médicale afin de préciser que, lorsqu’'un médecin firea un traitement de
survie, soit a la demande du malade, soit parcé gohsidere ce traitement
comme une obstination déraisonnable, il a I'oblayad’administrer a ce malade
un traitement antalgique et sédatif, afin de liiedMa moindre souffrance.

En d'autres termes, le malade dispose déja du dmifaire cesser un
traitement de survie, la loi de 2005 et la réfodnecode de déontologie médicale
de 2008 ayant parallelement imposé au médecindardd’administrer au malade
une sédation profonde jusqu’a son déces.
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Ce que nous proposons ici n’est que la repriseette procédure, de fagon
inversée dans le cadre de la sédation profonds’agit de faire en sorte que,
lorsqu’'un malade fait arréter son traitement, lepsomédical, qui accepte a
contrecceur la décision du malade, lui applique #&amséme temps un traitement
lui évitant toute souffrance potentielle.

M. Jean-Louis Touraine. Je suis, bien entendu, contre cet amendement
qui aurait pour effet de supprimer I'une des quetgavancées de la proposition
de loi. Si I'on veut épargner au patient une agaisigloureuse et pénible, et a son
entourage et a I'équipe soignante d’en étre leoittsnle médecin doit avoir la
possibilité de prendre certaines décisions. Ceegqtiproposé ici constitue a cet
égard une premiere étape.

On peut déplorer que tous les cas possibles netgms couverts, dans la
mesure ou certaines personnes souhaitent vivrérude vie sans étre abrutis par
la sédation, comme l'indiquait Manuel Valls lui-ménil devrait effectivement y
avoir d'autres choix offerts que celui de recoarla sédation. Mais c’est un autre
débat, et nous verrons plus tard si cet alinéa éwé& complété ou non. En
attendant, il doit étre au moins maintenu, cafagis d’apaiser la souffrance des
malades.

Jajoute que ce type d'actes se pratique déja,qpaisl'on compte
entre 2000 et 4 000 cas par an en France. Orstilirmdmissible que les
2 000 médecins et infirmiéres ayant affirmé danzésse qu'ils appliquaient cette
sédation, tout comme ceux qui le font sans le dioeent passibles de poursuites
judiciaires alors qu’ils accomplissent un gestecdmpassion. Les juges ne s’y
trompent d'ailleurs pas, qui ne condamnent génémht pas ces médecins et
infirmiéres.

Pour toutes ces raisons, il serait regrettableéattionnaire de vouloir
supprimer cette petite avancée pleine d’humanité.

M. Jean Leonetti, corapporteur. J'entends bien I'argumentaire de
M. Jean-Louis Touraine, mais il n'a trait ni & lamdement ni au texte du présent
article.

M. Alain Claeys, corapporteur. M. Jean-Louis Touraine anticipe le débat
que nous aurons tout a I'heure...

M. Jean Leonetti, corapporteur.L’'amendement de M. Dino Cinieri vise
a éviter une dérive euthanasique. Or, c’est laléoR002, non cette proposition de
loi, qui permet de mettre un terme aux traitemetgssurvie. Nous ne faisons
aujourd’hui qu’édicter I'obligation pour le médeaitadministrer, en pareil cas,
une sédation afin d’'empécher la souffrance du patet ce, a la condition que
I'arrét d’'un tel traitement engage le pronosti@avé court terme de ce dernier.

M. Gérard Sebaoun. Au lieu de proposer la suppression du quatrieme
alinéa de Il'article, qui définit 'un des cas pauliers dans lesquels la sédation
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profonde et continue est possible, M. Dino Cingnait dQ viser directement son
deuxiéme alinéa qui pose le principe général d&tiation profonde et continue
jusqu'au déces. Car c'est bien cela qui lui posdblgme, et non les conditions de
mise en ceuvre de cette sédation.

L’'amendement AS3 asttiré.
L'amendement AS20 de M. Gérard Sebaestrégalementtiré.
La Commission est saisie de 'amendement AS98 dmMinique Tian.

M. Dominique Tian. Nous proposons qu'il faille que la situation ajue
I'exige pour que la sédation profonde soit miseceuvre lorsque la décision du
patient, atteint d'une affection grave et incurallarréter un traitement, engage
son pronostic vital a court terme.

M. Alain Claeys, corapporteur. Avis défavorable, car cela réduirait la
portée de l'article.

M. Jean Leonetti, corapporteur.Ce serait en outre une remise en cause
des lois de 2002 et de 2005, car cela sous-eniendeal’état cliniqgue du malade,
tel qu'apprécié par le médecin, prime sa décisiarréter son traitement.

L'amendement AS98 astiré.
L'amendement AS31 de Mme Véronique Massonneagasimentetiré.

La Commission en vient a lI'amendement AS36 de MmaMue
Massonneau.

Mme Véronique Massonneau. Certains patients souhaitant que leur
sédation soit la plus courte possible, il conviartdgue la loi permette d’adapter
sa durée a la demande du patient, afin de respkcteslonté de celui-ci. Je
précise qu'il n'est nullement question ici d’euthaie ni de suicide médicalement
assisté.

M. Alain Claeys, corapporteur. Avis défavorable.

Des lors que 'on administre a un malade un tradtend visée sédative et
antalgique jusqu'a son déces et que l'on arréte tes traitements visant a le
maintenir en vie, on aide cette personne a avar funde vie digne et apaisée.
J'ai essuyé des critiques lorsque, dans les cofodakibération j'ai utilisé pour
désigner pareille procédure I'expression d'« aiden@urir ». J'en prends acte.
Mais un tel geste médical, associé a I'arrét dé traitement, constitue selon moi
une déclinaison de l'article™1de la proposition de loi qui consacre le droitn@ u
fin de vie digne et apaisée.

On ne saurait qualifier dans la loi la durée déeceédation. Mais des lors
que I'on a 'assurance qu'il s’agit d’'une sédatammtinue jusqu’au déces, il n'y a
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aucun risque que le patient se réveille. Je voopgse donc d'en rester au texte
de la proposition de loi.

Il convient d’ailleurs de lier cette dispositionla notion d'arrét de la
nutrition et de I'hydratation artificielles, consiges comme « traitements » au
sens du premier alinéa de l'article L. 1110-5-2.

Mme Véronique Massonneau. Je défends donc en méme temps
'amendement AS80 qui précise justement que, gdeallent a la sédation, il doit
étre mis un terme a I'alimentation et a I'hydraiatartificielles du patient, et que
ce dernier doit étre mis au courant des conséqgaeatetels actes.

En tout état de cause, le médecin sait trés biensplon la dose de sédatif
gu’il injectera au patient, sa sédation sera plusnmins longue. Je ne suis certes
pas médecin mais une personne de ma famille Sleatiministrer cette sédation a
visée ultime. Or, lorsque I'on a demandé au médeanirtause d’augmenter les
doses de sédatif, celui-ci a refusé au motif quealéent n'avait pas demandé la
sédation jusqu’a la mort.

M. Alain Claeys, corapporteur. Je reviens a la construction de cet article.
Nous sommes partis de la demande du patient quiéxéer toute souffrance. Je
ne suis pas médecin, mais nous avons recueiltélesignages de personnes qui
nous ont présenté le cas de parents trés prodhiésessort de ces témoignages
que les pratiques médicales sont trés différeritesahdroit & I'autre. Nous avons
donc voulu en clarifier trés précisément le cadre.

Mme Michele Delaunay.En prévoyant une sédation profonde, terminale
et continue, I'article répond déja a toutes leopcépations. Aller plus loin serait
entrer dans l'irréalité. La loi doit-elle détaillker recette de la sédation donnée aux
patients ? Ce n’est nullement nécessaire, carfiaitiltn proposée est au contraire
d’'une clarté totale. Les modalités d’administratide la sédation doivent étre
laissées a I'appréciation du médecin. Elles nenser@rtes pas les mémes pour un
homme de deux métres de haut ou une patiente qpéseeque 35 kilogrammes.

Mme Véronique MassonneauNe caricaturons pas les débats !

M. Gérard Bapt. Le probléme posé estel. Un traitement sédatif
profond et continu, administré a un patient agamjsaboutit a la mort au bout de
deux ou trois jours. La dignité du patient, mémacegl en sédation, doit étre
respectée ; il n’est pas encore mort. Quant aufframce psychique des personnes
proches et de confiance, c’est une autre affainetobit état de cause, il y a une
différence fondamentale entre la sédation apaistrigesédation terminale.

M. Jean-Pierre Barbier. Le probléme qui se pose a nous est celui du
patient en fin de vie. Il ne se rend plus compteide, mais veut partir dans la
dignité et sans souffrir. Quant aux familles, elhespeuvent faire leur deuil que
lorsque la mort arrive. Si nous essayons de traiigsi la souffrance des familles,
nous nous éloignons de I'esprit initial du texientcé sur le patient.
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M. Gérard Sebaoun. C’est en effet le patient qui se trouve a l'agonie
Mais ne caricaturons pas les choses : on peut dneteaussi que le patient ne
veuille ni vivre ces derniers moments, ni les faikge a ses proches. Reste que la
question de la temporalité mérite débat: quelgnesres et quelques jours
d’agonie, ce n'est pas la méme chose.

Mme Michele Delaunay. Pardonnez-moi, madame Véronique
Massonneau, si la formulation que j'ai retenue avpus heurter. Je crois que la
loi ne peut pas détailler expressément les modaitétiques de la sédation. En
tout cas, il est impossible d’engager avec un patig dialogue ou il lui serait
demandé combien de temps il compte vivre encoténzg minutes, davantage,
gue sais-je... Peut-étre la formule la plus précise muisse étre employée
serait-elle « pas trop longtemps »...

M. Jean-Pierre Barbier. La situation deviendrait cependant inhumaine si
le patient disait « vingt-quatre heures » et switiven fait plus longtemps :
faudrait-il alors le réveiller ? ! L’heure d'un d&cne peut étre précisée a la minute
pres.

Mme Véronique Massonneau.Cet amendement, comme I'amendement
AS80, m'a été suggéré par le professeur Olivier n-@aen, conseiller du
Président de la Républiq@8ourires) qui m’'a convaincu qu'il serait hypocrite de
ne rien préciser. Monsieur Jean-Pierre Barbiers\dnnnez I'exemple type de la
situation a laquelle il ne faut pas arriver. Jeeddk le patient et non la famille, qui
ne doit pas étre décisionnaire. J'irai donc relmprofesseur Lyon-Caen...

M. Jean Leonetti, corapporteur. Je suis heureux que le professeur
Lyon-Caen ait trouvé une députée comme porte-parodadame Véronique
Massonneau, permettez-moi seulement de vous digevgqus ne sortez pas de
l'impasse en prévoyant que la sédation « n'exce@deupe certaine durée », ce qui
ne veut pas forcément dire qu’elle soit courtet@®Igue d’en exprimer néanmoins
la volonté évanescente, donnons-nous les moyerfaidequ’elle puisse I'étre
vraiment.

Pourquoi un patient meurt-il ? En premier lieu,pelpns-le, parce que son
pronostic vital est engagé. Depuis la loi de 2005¢édation peut aussi entrainer la
mort en allégeant ses souffrances, mais c’est tmfauvais moyen, car il faut
des doses énormes d’anesthésiant pour provoquechuie de tension. Mieux
vaut utiliser des antalgiques.

A ce stade du traitement, il s’agit avant tout &leher prise. Le patient ne
veut pas « vivre le mourir », comme le dit mon églle Alain Claeys, mais plut6t
s’endormir. Or le code de déontologie impose deaseprolonger anormalement
une agonie. La question ne se pose donc pas d& gaeofaire du patient apres
trois mois si une sédation lui est administrée hed@rise signifie en effet arréter
les traitements de survie, comme le permet la ®i2002, puis le placer en
sédation profonde, comme le prévoit depuis 2008idla 37, alinéa Ill, du code
de déontologie médicale.
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Récapitulons. Le patient meurt parce que sa marinesinente, alors
gu’il N"aurait pas droit a une sédation si son déc@tait envisageable que dans
les cing ans. Il meurt parce qu'il ne supporte phsstraitements de survie et se
voit placé en sédation profonde et continue. Il meanfin parce que ces
traitements ont cessé. Pardonnez ce rappel purepigsiologique, mais un
patient qui ne recoit plus de traitement de suetiqui dort est un patient dont la
mort survient a court terme. C’'est une questiorjodes. En tout cas, un réveil
n'est pas envisageable. Par ailleurs, le patiesbnére plus.

Il en va différemment de la famille qui voit la rhatu patient. Dans
I'affaire Pierrat, la mort n'est survenue qu’au bda dix jours, ce qui est un délai
inacceptable. Ne légiférons donc pas sur la dilfaeout état de cause, « ne pas
excéder une certaine durée » n'a pas de valeuratimen |l n'est pas opportun de
Iégiférer sur la posologie et de graver dans léeindications du Vidal. Pour ma
part, je trouve notre texte déja trop tatillon, sexait-ce que parce que d'autres
produits médicamenteux peuvent arriver demain etleverser les pratiques
actuelles.

Suivant l'avis défavorable des rapporteurs, la Cassion rejette
'amendement.

Elle examine ensuite 'amendement AS4 de M. DinefTi

M. Dino Cinieri. L'alinéa 4 du nouvel article L. 1110-5-2 prévoit la
sédation profonde et continue jusqu'au décés deopaes hors d'état d’exprimer
leur volonté, mais qui ne sont pas en fin de vie.ctbis que nous glissons
dangereusement vers une dérive euthanasique desnpes lourdement
handicapées.

Je suis choqué lorsque j'entends certains — paseisieusement — parler
d’eux comme de « légumes », car ces personnesraihtad respect ! Nombreux
sont les gens en bonne santé qui proclament neoivoal aucun prix vivre
gravement malades ou handicapés, mais le joursok itleviennent, le discours
change du tout au tout car, s'ils se sentent rédépeet aimés, ils prennent
conscience que leur vie, méme dans ces conditifingles, est précieuse. C'est
notre regard sur le handicap et la maladie que deusns changer, plutét que de
chercher a faire disparaitre les personnes qubeffrent.

Je propose donc la suppression de cet alinéa.

M. Jean-Louis Touraine. Je voterai contre cet amendement, méme si je
comprends que cet alinéa puisse interpeller. Dipge, en effet, c’est I'équipe
médicale qui, de fait, imposera au patient I'adstnation d’'antalgiques ou de
sédatifs a des doses susceptibles d’abréger sdoviequ'il n'en a pas exprimé la
volonté. D'autre part, il y a aussi des patients, mme I'avait trés bien
expliqué Manuel Valls en tant que rapporteur dprécédente proposition de loi
du groupe socialiste sur la fin de vie, ne peugdprimer mais ont conservé un
certain niveau de conscience et ne veulent pagrerpévés. Je reconnais donc
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gue la rédaction actuelle puisse étre embarrassaais je la soutiens néanmoins,
car toute autre serait plus dangereuse encore.

M. Gérard Sebaoun. N'oublions pas que le dispositif renvoie
explicitement a I'article précédent, qui encades tstrictement le refus ou I'arrét
des traitements n'ayant d’autre effet que le mamtrtificiel de la vie. Je partage
donc l'avis de Jean-Louis Touraine : il ne faut pasucher.

M. Jean Leonetti, corapporteur. L'alinéa ne fait que reprendre la loi
de 2005 et le code de déontologie, en son artiGleanéa lll, tel que modifié
en 2008. Il ne s’agit pas d'une innovation, maisn@’ reformulation.

La Commissiomejettel’amendement.

La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS170 des
corapporteurs.

Puis, suivant l'avis défavorable des corapporteurslle rejette
'amendement AS99 de M. Dominique Tian.

Elle examine ensuite 'amendement AS129 de Mme-Y&avmene Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain. C’est un amendement rédactionnel, qui
vise a éviter la répétition des mots « le médecin »

M. Jean Leonetti, corapporteur. Nous ne pouvons avoir I'ambition
d’'égaler Chateaubriand... Au demeurant, la suppressie vous proposez ferait
naitre une ambiguité, car le pronom personnel paalors renvoyer a plusieurs
antécédents possibles.

L’amendement esetiré.

La Commission examine ensuite les amendements ASAS78 de
M. Gérard Sebaoun.

M. Gérard Sebaoun. |l s’agit d'amendements de coordination avec les
amendements AS76 et AS23 que nous avons adopté&sltbaure.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cdssion adopte
successivement ces amendements.

Elle examine ensuite, en discussion commune, I'demant AS172 des
corapporteurs et I'amendement AS100 de M. Dominigae.

M. Alain Claeys, corapporteur. Il s'agit de mieux définir la finalité de la
procédure collégiale.

M. Dominique Tian. Je propose pour ma part de préciser que la sédation
est administrée « selon les recommandations deelsopratiques établies par la
Haute Autorité de santé ».
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La Commission adopte I'amendement AS172. En conséquence,
'amendement AS1G0mbe

La Commission en vient a lI'amendement AS80 de MmanMue
Massonneau.

Mme Véronique Massonneau. J'ai défendu cet amendement avec
'amendement AS36.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

Elle examine ensuite 'amendement AS70 de Mme iBanidurel.

Mme Sandrine Hurel. Il s’agit de garantir a un patient souhaitant
bénéficier d’'une sédation profonde la possibiliéntburir a son domicile.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cassion adopte
'amendement.

Puis elle étudie 'amendement AS69 de Mme Sankiimel.

Mme Sandrine Hurel. Je propose, par cet amendement, de consolider le
caractere irréversible de la procédure décrite résgmt article et de protéger le
choix du patient contre d'ultimes tentatives detfaver, gu'elles proviennent de
son entourage ou de I'équipe médicale.

M. Alain Claeys, corapporteur. Cette attente se trouve déja satisfaite par
'emploi de I'adjectif « continue ».

L’amendement esektiré.

La Commission examine ensuite 'amendement AS13@nde Sandrine
Hurel.

Mme Sandrine Hurel. Cet amendement vise a éviter les situations
d’'agonie prolongée dans le cadre du traitements@evisédative et antalgique
associé a l'arrét des traitements de maintien &n vi

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@aission rejette
'amendement.

Puis elle examine les amendements AS12 et AS13@érktd Sebaoun.

M. Gérard Sebaoun.Je fais référence, dans I'exposé sommaire de ces
amendements, a la clause de conscience, dontt€egEs est rappelée par un texte
gu'a adopté, le 8 février 2013, le Conseil natiodal I'ordre des médecins
(CNOM) sur la fin de vie et I'« assistance a mowrites guillemets font partie du
texte en question, qui prévoit quée«médecin doit toujours pouvoir faire valoir
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sa clause de conscience » et que « celle-ci datidtliquée au patient s'il remet
des directives anticipées ou exprime des souhaitgd@res aux opinions intimes
personnelles du médecin

L'invocation de cette clause de conscience doiendpnt, a mon sens,
avoir une contrepartie, a savoir I'obligation péeimédecin de chercher d’autres
praticiens aptes a le suppléer. Je sais que le CN@st pas favorable a ces
amendements, mais il faut éviter que le médecissguse délier de I'obligation de
mettre en place la sédation profonde, sans olbigadiassurer néanmoins le
continuummédical.

Je retire néanmoins le premier de ces deux amemigmeui vise
également I'assistance médicalisée active de finigemais maintiens le second,
qui vise uniquement la sédation profonde et coetinu

L’amendement AS12 astiré.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Une clause de conscience ne saurait
étre invoquée lorsque c’est son devoir que I'oroagdit. Comment des médecins
pourraient-ils donc s’en délier ? Le texte que voass citez, monsieur Sebaoun,
concerne l'aide a mourir, qui pose des problemesdifférents. Le CNOM nous
a confirmé par écrit qu’aucune clause de consciefest a invoquer si le texte
reste en I'état.

Votre amendement ne ferait que compliquer les chosar il laisse
entendre qu’'une euthanasie pourrait étre pratiquédravers d'un traitement
sédatif. Avis défavorable.

M. Alain Claeys, corapporteur. Madame la présidente, notre
Commission ne pourrait-elle entendre le CNOM ?

Mme la présidente Catherine Lemorton. |l me semble que cela fait
plutdt partie du travail des rapporteurs, mais riervous empéche de procéder a
une telle audition et d’y admettre tous les membeela Commission.

M. Alain Claeys, corapporteur. Trés bien. C’est ce que nous allons par
conséquent organiser, si M. Jean Leonetti en astdtd.

M. Jean-Louis Touraine. Pour ma part, je soutiens I'amendement de
M. Gérard Sebaoun. Dans la mesure ou il est quedtadministrer une sédation
et des antalgiques a des doses importantes poprardquer la mort, comme le
dit l'article 4 —le fait que I'on appelle cela ythanasie » ne change rien au
probléme — ou abréger la vie...

M. Jean Leonetti, corapporteur. Tout traitement soulageant la douleur
peut avoir pour effet d’abréger la vie.

M. Jean-Louis Touraine. Certes, surtout aux doses utilisées dans les
circonstances que nous évoquons.
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M. Jean Leonetti, corapporteur.Je ne peux vous laisser dire que ce texte
est un texte relatif a I'euthanasie, monsieur Tiogra

M. Jean-Louis Touraine. Au sens étymologique, c’est pourtant le cas — du
moins je I'espére.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Au sens étymologique, je vous le
concéde.

M. Jean-Louis Touraine. Je m’en félicite, monsieur le rapporteur, car
nous avons tous le méme objectif, a savoir lutbatre le mal-mourir, dramatique
dans notre pays. Il est certain que, dans le cttéxoqué, les médecins
adopteront des attitudes différentes en fonction léeirs convictions
philosophiques. Certains, s'attachant a respeaewié aussi longtemps que
possible, ne mettront pas en ceuvre des doses sbhkeep’abréger la vie, alors
gue d’autres, confrontés a des souffrances norr@éas, auront recours a des
doses pouvant avoir des conséquences létalesallry donc des inégalités de
traitement importantes, induites par des pratigliiésrant en fonction des équipes
médicales. De ce fait, il me parait important deefan sorte que le médecin ne
souhaitant pas, pour des raisons de consciencérenggt ceuvre un traitement
suffisamment fort pour répondre a la demande dieqafpuisse se retirer, comme
le prévoit le code de déontologie. Ce que nousormufaire figurer dans la loi,
c’est son obligation de prévenir une autre équipeviendra faire droit a la
demande du patient de bénéficier de la sédatidonmule et terminale.

M. Jean-Pierre Barbier. Sur ces questions d'une grande importance,
nous devons étre tres précis. L'amendement AS12a dité retiré, faisait état
d’'une « assistance médicalisée active entrainaiédes du patient », et aurait pu
donner lieu a I'application de la clause de comsme Ce n'est pas le cas de la
« sédation profonde et continue associée a unegésial jusqu’au déces du
patient », qui n’a aucune visée euthanasique. Passonditions, introduire une
clause de conscience pour les médecins aurait gangéquence de dénaturer le
texte en laissant a penser que la sédation propogge visée euthanasique, ce qui
n'est pas acceptable.

M. Jean-Louis Touraine.Ce n’est pas une visée, c’est un résultat !

M. Jean-Pierre Barbier. Quand il ne peut plus soigner, le médecin est la
pour accompagner et soulager en administrant latiséd Nous devons nous
élever fortement contre cet amendement qui pesgdaipenser que la sédation est
une aide active a la mort.

M. Alain Fauré. Si le médecin a l'obligation de soulager la sauiffre,
chacun sait que cette obligation donne lieu a de&rappréciations dans sa mise
en ceuvre. Dés lors, il se peut qu'un médecin nénatau pas apporter son
concours a la sédation profonde et continue — dwgeil faudrait pouvoir faire
intervenir un autre médecin. Cela dit, la clausecdascience a laquelle fait
référence I'exposé sommaire n'a rien a voir aveategeroblématique et entraine



un blocage inutile : il n'est pas question ici dlenasie, mais des moyens de
soulager la souffrance.

M. Gérard Sebaoun. J'entends bien ce que veut dire M. Alain Fauré,
mais la notion de clause de conscience est couramuatiéisée pour décrire le
rapport du médecin a I'acte qu’il souhaite ou nehsite pas accomplir. Comme
vous l'avez remarqué, j'ai utilisé cette expresgiams I'exposé sommaire, mais
pas dans le texte de I'amendement lui-méme. Leadians vont plus loin, en
faisant figurer cette expression dans la loi.

N’'étant pas d'accord avec Jean Leonetti, je vosddainner lecture de
certains passages du texte adopté par le Consieihalade I'Ordre des médecins,
intitulé « Fin de vie, “Assistance a mourir” », quennent contredire la position
dont ses représentants ont fait état lorsqu’ils ét& auditionnés. Le texte
commence ainsi : kn préambule, I'Ordre tient a rappeler les principéthiques
qui ont toujours été ceux des médecins depuisgiitgi: ne pas donner
délibérément la mort mais s'interdire toute obstioa déraisonnable» Il
s'articule ensuite selon quatre axesl.d est indispensable de promouvoir la
connaissance, l'accompagnement et [I'application &e loi Leonetti» ;

« 2. Quelles propositions pour des situations etioepelles non prises en compte
dans l'état actuel de la loi, du droit et de la déaogie médicale ? » Ce
paragraphe contient la proposition suivante : « Usezlation, adaptée, profonde
et terminale délivrée dans le respect de la digpiéirrait étre envisagée, par
devoir d’humanité, par un collége dont il convieaidide fixer la composition et
les modalités de saisine. Ce college fonderait aois sur I'évaluation de la
situation médicale du patient, sur le caracterg¢ée et autonome de sa demande,
sur I'absence de toute entrave a sa liberté daggdfession de cette demansdl

me semble que nous sommes la dans le droit fil @lejue vous proposez,
monsieur Leonetti.

M. Jean Leonetti, corapporteur.Non !

M. Gérard Sebaoun. Enfin, les troisitme et quatrieme axes sont les
suivants : . Les directives anticipées et la personne de i@ooé» ;
« 4. Incidences déontologiques pour le médecin eloit d’accompagnement et
la clause de conscience. Le médecin doit toujoats/@ir faire valoir la clause de
conscience. Ce principe ne doit pas étre remis aose. Celle-ci doit étre
indiquée au patient s'il remet des directives dpies ou exprime des souhaits
contraires aux opinions intimes personnelles du enid Elle s’applique aussi
aux situations évoquées plus haut dans ce texter Batant, le médecin qui
exprime au nom de sa propre liberté la clause descence doit le faire sans
donner au patient, ou a son entourage, un sentinrgéabandon. Il doit
I'accompagner et doit faire parvenir au médecin uprendrait parallelement en
charge toutes informations utiles.

Nous ne faisons que transcrire dans le texte Iailmib® dont doit
Iégitimement disposer le médecin de se retirgp@iy des raisons personnelles et



éthiques, il ne peut accompagner un patient erctediat un certain geste, en
'occurrence celui consistant a administrer uneaséd profonde et continue
jusqu’'au décés. Notre amendement vise simplemeciarfier les choses en
posant la condition, pour le médecin ne souhajasteffectuer ce geste, de faire
immédiatement appel a un autre praticien aptaénhiplacer a cette fin. Il s’agit la
d’'une précision indispensable car les médecins oloséll de I'Ordre n'ont pas
répété, lorsque nous les avons entendus, ce guaignt pourtant écrit.

Mme Michele Delaunay.Je veux dire a M. Jean-Pierre Barbier que la
clause de conscience n'est pas du tout synonymehdieasie. Par ailleurs, a ma
connaissance, tout médecin est libre —mis a parcddre de I'urgence —
d’effectuer ou non tout acte thérapeutique, I'exiente plus fréquemment cité en
la matiére étant celui de la vaccination — étarécigé que le médecin ne
souhaitant pas la pratiquer a le devoir d’oriefeguatient vers un confrére qui le
suppléera.

J'avais proposé un amendement ne recourant pasdtiten de clause de
conscience, et disant simplement que lorsqu’'un pigdse trouvait dans
l'incapacité de mettre en ceuvre la sédation terdmjnladevait alors contacter un
confrere a cette fin, afin que I'expression dedtouté du patient ne se trouve en
aucun cas contrariée. Il me parait important dé&vitexpression « clause de
conscience », qui est inadaptée aux circonstariaesgae d’induire le lecteur en
erreur.

M. Alain Claeys, corapporteur. J'ai sous les yeux le texte de I'Ordre des
médecins intitulé « Fin de vie, “Assistance a mmurj et je pense qu'une
clarification s’impose. C’est pourquoi je confirrgge Jean Leonetti et moi-méme
estimons nécessaire de procéder a l'audition destgentants de I'Ordre —a
laquelle pourront prendre part tous les membrels @@mmission le souhaitant —
d'ici a 'examen du texte en séance publique.

Mme la présidente Catherine Lemorton. Cette audition pourra avoir
lieu, pourvu que vous l'organisiez en tant que oafgurs, en dehors du cadre de
notre Commission.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Le Conseil de I'Ordre, saisi de deux
situations différentes, a bien distingué la sédaterminale de la sédation en
phase terminale — la premiere expression étang@likefinalité et la seconde a la
temporalité, en I'occurrence la derniére périodeéadeie. Comme vous I'avez dit
vous-méme, monsieur Sebaoun, le texte dont vous lavdes extraits s'intitule
d'ailleurs « Assistance a mourir ».

M. Gérard Sebaoun. Oui, comme jai dit que cette expression était
encadrée de guillemets.

M. Jean Leonetti, corapporteur. En tout état de cause, il y a bel et bien
deux démarches distinctes, celle a laquelle voutesfaréférence posant le
probléme des médicaments ajoutés aux sédatifslaacélérer la mort. Le texte



du Conseil de I'Ordre visait, a une époque antégi@ux auditions, a prévenir le
pouvoir exécutif que, dans le cas ou il envisagdeisédation terminale, il
faudrait prévoir une clause de conscience. Cepénganpeux vous assurer
gu'aujourd’hui, les médecins de I'Ordre considéreoe, dés lors qu'elle est
pratiquée conformément aux recommandations de IZié®o frangaise
d'accompagnement et de soins palliatifs, la sédat® requiert pas de clause de
conscience. J'admets qu'il peut subsister une auitiéiget je partage donc le
souhait d’Alain Claeys de disposer d’un rapporitétir Conseil de I'Ordre — dont
nous entendrons les représentants en dehors de amdrla Commission,
conformément a la volonté de Mme la présidente.

a

La clause de conscience est une clause trés lasgat vocation a
s’appliquer pratiguement a tous les actes. Je diéme qu'un médecin a le droit,
s'il le souhaite, de ne pas soigner un patientordition que celui-ci puisse
recevoir d'un autre médecin les soins qu’exige état — c'est souvent le cas
lorsqu’un médecin est amené a soigner des persaienea famille. Dés lors que
la loi accorde un droit au patient, il n'est auaueat besoin de préciser les
conditions permettant de faire respecter ce dedije dirai méme que s’engager
sur cette voie présenterait le danger de sememdusion dans I'esprit des
médecins.

M. Alain Fauré. Je veux dire a M. Jean Leonetti que la formulatien
'amendement ne fait en rien appel a la notion ldese de conscience : il n’est
guestion que d’accompagner et de soulager le pa@entes, I'exposé des motifs
est maladroit et peut préter a confusion, mais nelaloit pas nous conduire a
rejeter 'amendement lui-méme. Cela dit, la profasi de M. Alain Claeys
d’'auditionner le Conseil de I'Ordre avant de prengosition sur cette question est
sage, et je m'y rallie.

M. Gérard Sebaoun.Demander au Conseil de I'Ordre de formaliser un
avis qui nous éclairera sur cette question tredicpéiere de la clause de
conscience — qui existera en tout état de causel'eréendre a nouveau, me
semble étre une bonne idée. En attendant que eissepse faire, je suis disposé a
retirer mon amendement, que je redéposerai eneséanc

M. Alain Claeys, corapporteur. Je suis tout a fait d'accord avec Jean
Leonetti pour considérer qu’en adoptant 'amendd¢meaus permettrions que
s’instaure une inégalité de traitement des patieéssiltant de la mise en ceuvre de
pratiques différentes sur le territoire. Il est damécessaire que le Conseil de
I'Ordre nous éclaire car, en [l'état actuel, I'adopt de cet amendement
présenterait un risque.

L’amendement AS13 astiré.

La Commissionadopte ensuite I'amendement rédactionnel AS171 des
corapporteurs.



Puis elle examine 'amendement AS32 de Mme Véreitassonneau.

Mme Véronique MassonneauJe considére que cet amendement relatif a
la clause de conscience est défendu — et pour maj@agpréfere le maintenir
jusgu’a ce que I'avis du Conseil de I'Ordre nouis sommuniqué.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

Elle est ensuite saisie de 'amendement AS71 de 8&medrine Hurel.

Mme Sandrine Hurel. Il s’agit de permettre le réexamen des disposstion
de l'article 3 par le Parlement cing ans apresrtanpilgation de la présente loi,
afin que l'on puisse continuer a tenir compte diguelles évolutions de la
médecine et du débat citoyen qui va se poursuivoéest donc une clause de
rendez-vous que je propose.

M. Alain Claeys, corapporteur. Nous sommes favorables au principe
d'une évaluation de la loi mais, pour que la pracédsoit moins lourde, nous
souhaitons que le Gouvernement adresse un rappedlaation au Parlement — a
une fréquence restant a déterminer. Je suis ddacatéble a cet amendement en
sa rédaction actuelle.

Mme Sandrine Hurel. Je suis disposée a rectifier mon amendement en ce
sens.

M. Jean Leonetti, corapporteur. La question se pose, au sujet des
grandes lois de société, de savoir s'il convientederéviser a intervalle régulier,
ou seulement lorsqu’'une circonstance particuliereléeouverte médicale ou
évolution de la pensée de nos concitoyens — I'edijaconvénient de fixer un
délai, c’est que I'on ne s’y tient généralement. gessi, alors qu'il a été décidé
en 2011 que les lois de bioéthique seraient révismes les sept ans, il est évident
gue nous serions obligés d'y revenir dans un délas court si une avancée
majeure dans le domaine des neurosciences lagistif

Pour ma part, je préférerais que soit effectué alfement un état des
lieux, plus exactement un état des pratiques, dénvoir si les nouveaux
dispositifs de sédation ne donnent pas lieu a deteg mal adaptés ou, au
contraire, & une mise en ceuvre trop timorée, agsamkdecins ne jouant pas le
jeu de la non-souffrance ; nous pourrions égalememnifier quelle est la
proportion de patients en fin de vie ayant rédige directives anticipées, et si ces
directives posent probléme aux médecins qui lesivegt.

Prévoir a I'avance une révision réguliére des t@sbioéthique pose un
autre probléme, celui de la pression exercée panélias qui, dés le premier jour
de la procédure de révision, s'interrogent sur mesiveautés qui vont étre
apportées au dispositif existant, alors méme qu'ansence d’évolution des
mentalités ou de la science médicale, il n'estfpagment justifié de modifier ce
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dispositif — cela a été le cas lors de la derniéwgsion des dispositions relatives
au don d'organes. En revanche, les expérimentaéinpreours au niveau européen
au sujet des greffes d'organes vont peut-étre atgbnsidérer qu'il est possible
de procéder a des préléevements d'organes chezatiestp classés « Maastricht
lll », c'est-a-dire pour lesquels un arrét cardegmminent est attendu — auquel
cas une révision de la loi serait tout a fait fiésti

Pour toutes ces raisons, je suis favorable a wisigg en fonction des
circonstances — qu'il s'agisse d'une évolution destience ou des mentalités —
plutdt qu’'a une révision planifiée a intervalle uéegr.

Mme la présidente Catherine Lemorton.Je rappelle qu'il entre dans les
attributions de I'’Assemblée de contréler la loi,getil n’est donc pas nécessaire
de faire figurer ce principe dans le texte.

Mme Sandrine Hurel. Je voudrais demander a M. Jean Leonetti si une
révision annuelle est de nature a permettre derirdevdébat.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Bien sdr.

M. Philip Cordery. En ce qui me concerne, jestime que les deux
propositions sont complémentaires plutdt que cdidtaires. Si I'idée que le
Gouvernement remette chaque année un rapport éenfeat est une trés bonne
chose — qu'il n'est effectivement pas nécessairesdiire dans la loi, puisque
nous sommes investis d’'un pouvoir de contréle —-qu propose Mme Sandrine
Hurel, consistant en un réexamen par le Parlemasntjifférent et tout aussi utile.
Peut-étre pourrions-nous préciser que ce réexamf#ra « au plus tard » cing ans
apres la promulgation de la loi, ce qui laissedagiilité de devancer ce délai si
les circonstances le justifient — mais en tout éeatause, I'essentiel est bien que
nous nous engagions a revoir le contenu de laglos ¢es cing ans qui viennent.

M. Gérard Bapt. A mon sens, le rapport annuel dont il est ici tjoes
compléterait celui qui est établi chaque annéd'@éservatoire national de la fin
de vie (ONFV) présidé par le professeur Régis Aubry

L'idée d'instaurer une clause de revoyure tousciag ans peut paraitre
séduisante a premiére vue, mais je rappelle que,lsi de santé publique votée
en 2004 prévoyait une clause de rendez-vous audmuatng ans, nous n'avons
prévu de réexaminer cette loi qu’en mars prochaiplas tot, soit onze ans plus
tard.

M. Jean-Pierre Barbier. Il me semble qu’en matiere de bioéthique, la
maxime selon laquelle il ne faut toucher aux laie @’'une main tremblante est
particulierement justifiée. Dés lors, je ne compiepas pourquoi la loi dont nous
débattons devrait forcément étre revue dans cirg): aous la reverrons si
nécessaire — et quand ce sera nécessaire — corvelst l@otre mission en tant que
|égislateur au sujet de toutes les lois, rien séfjant que ce texte fasse exception
a notre pratique habituelle.



M. Alain Claeys, corapporteur. Si je considére que le principe de
I'évaluation est indispensable sur une telle loicé est de constater que le délai
de cing ans, retenu pour d’autres textes relatifa hioéthique, n'a jamais été
respecté. De plus, je ne vois pas ce qui justiie lg texte soit remis en question
dans son intégralité. En revanche, il me semblel’§uealuation que I'on pourrait
demander a 'ONFV serait de nature a nous offre plus grande souplesse si des
modifications Iégislatives se révélaient nécessabg en matiere de bioéthique, il
n'est plus fait état du délai de cing ans, c’est@aue I'Agence de biomédecine
rend tous les ans un rapport extrémement compléésavancées de la recherche
et, d'une maniére générale, sur 'ensemble des phata la science sur lesquels
portent ses compétences : le |égislateur peutuanmment, s’appuyer sur des
éléments de ce rapport pour proposer des modditatiu texte initial.

Mme Sandrine Hurel. A la lumiére des explications de M. Alain Claeys,
je retire 'amendement, que je retravaillerai pdeirredéposer en vue de son
examen en séance.

L’amendement AS71 astiré.

La Commissiomdoptel’article 3 modifié.

Apres l'article 3

La Commission examine, en discussion communeiresdements AS108
de M. Jean-Louis Touraine et AS117 de M. Philipdeoy.

M. Jean-Louis Touraine. L'amendement AS108 reprend, dans ses
grandes lignes, la proposition n° 21 formulée paPtésident de la République
lors de la campagne présidentielle de 2012, qtétise en reprenant certains des
termes de la proposition de loi défendue en nover2b09 par Manuel Valls. I
s’agit de combler une lacune de notre dispositifal¢ correspondant a des
circonstances auxquelles la seule sédation terenim@lpeut apporter une solution
satisfaisante. Par ailleurs, cet amendement peaitattéviter certaines pratiques
actuelles, consistant en des fins de vie organ&dacon illégale — donc dans des
conditions nuisant a la sérénité — pour 2 000 @0 @ersonnes chaque année en
France. De telles pratiques peuvent donner lieudsdes fins de vie précipitées,
soit a des refus de la part des équipes d'accomnepagn malade implorant que
'on abrege ses souffrances —ce qui, dans les dasx plonge les patients
concernés dans une situation de non-dit et de mah-d

Notre proposition est tout a fait dans I'esprit ldeproposition de loi
d’Alain Claeys et Jean Leonetti, qui ont réaffirtoét a I’heure que la volonté du
patient primait celle de I'équipe médicale : nousposons en effet que, dans
certaines circonstances extrémes, le patient ptosseiler la demande d’une aide
médicalisée active mettant fin a sa vie dans laitlg ladite demande étant
soumise a un college de trois praticiens avant goit éventuellement fait droit.
Cette proposition, destinée a s’appliquer de faesneptionnelle, aura pour



conséquence de mettre fin aux situations dans éddequ’équipe médicale peut
étre amenée a proposer au patient de lui administre sédation. En résumé,
notre proposition présente plusieurs avantageti de restaurer la liberté de
choix du patient, celui de recourir a I'expertiserdcollege de trois médecins, et
celui de mettre fin a des pratiques souterrainaspguvent étre excessives ou
insuffisantes.

M. Philip Cordery. Dans le méme esprit que I'amendement que vient de
présenter M. Jean-Louis Touraine, 'amendement ASidde a élargir la palette
de choix du patient en y faisant figurer I'assiseamédicalisée active pour mourir
dans la dignité, qui pourra étre mise en ceuvrepswoite patient lui-méme, soit par
un médecin. Nous considérons en effet que la sfdptbfonde n’a pas vocation a
régler tous les cas, et que le choix du patient éwe complet: de quel droit
refuserions-nous au patient atteint d’'une maladdeiriable de disposer du choix
de pouvoir mettre fin & ses jours dans des comditiden encadrées ?

L'une de nos préoccupations est d'éviter a ceuxsquhaitent recourir a
'euthanasie ou au suicide médicalement assist@ed@ir pour cela partir a
I'étranger — une possibilité réservée a ceux gspabent de moyens financiers
suffisants, car les associations qui proposentetlest solutions, notamment en
Suisse, réclament souvent des sommes d’argent tampes. Député des Frangais
résidant au Benelux, je sais que la Belgique, lasBas et le Luxembourg ont,
comme d’autres Etats, encadré cette pratique eanptexigence de la volonté du
patient, de la possibilité de révocation ou du data posteriori —toutes
conditions reprises dans I'amendement AS117 — dtejes a préciser que les
dispositions Iégislatives en question sont régeiitent plébiscitées par les
sondages. J'estime donc qu'il est temps que nagiltdns, nous aussi, pour
encadrer la pratique de I'assistance médicalisteegoour mourir dans la dignité
et offrir ainsi aux patients un choix libre et cdetp

Mme Michele Delaunay.Je rappelle, en tant que porte-parole du groupe
SRC, que nous avions convenu de rester dans lgsdidu consensus. Or, si nous
adoptions cet amendement, nous franchirions cegefinet nous détruirionde
facto I'esprit du texte. Celui-ci comporte pourtant umeancée réelle, autour de
laquelle une grande majorité de Francais peuvenassambler. Je suggére donc
gue les auteurs de 'amendement déposent une ptiopage loi distincte, comme
I'a fait Mme Véronique Massonneau. Par ailleurss #s que les actes évoqués
par M. Jean-Louis Touraine ne font I'objet d’auculéelaration, je me demande
comment on peut les dénombrer.

M. Gérard Sebaoun.Nous sommes au cceur du débat, et nous devons
aborder celui-ci avec sérénité. Michele Delaunagppelé, dans le cadre de son
mandat, et a titre personnel, que ce texte compaldéa avancées, et nous ne le
contestons pas. Mais puisque nous ne sommes piasasemonde, il nous faut
bien examiner la maniére dont d'autres pays dértiques traitent cette question.
Or, la Belgique a légalisé I'euthanasie sans régigar le suicide médicalement
assisté, tandis que les Pays-Bas et le Luxembauir¢ggalisé et I'un et l'autre.



Outre-Atlantique, trois Etats américains ont pr@pae |égaliser le suicide
médicalement assisté. En 2011, 1 133 déceés paarasdie ont été déclarés en
Belgique et 3 346 aux Pays-Bas, ou I'on a dénondigaiement 196 décés par
suicide assisté déclarés. Les patients concermésdsomc nombreux. C'est leur
dignité et leur liberté de choix que nous vouloafeddre. Nous pensons, quant a
nous, qu'une personne ddment informée qui réitdems des conditions trés
encadrées, sa demande d'une aide médicale a mgueiie qu’en soit la forme,
mérite d'étre écoutée. Le débat existe au seimdmdiété. Depuis longtemps, de
nombreuses personnes réfléchissent a cette quelNititne proposition va, certes,
au-dela du texte que nous examinons, mais il gitnee que nous en débattions,
d'autant plus qu’il est peu probable qu'une nowvetiroposition de loi soit
déposée pour madifier celle-ci, si elle devait @nleptée.

M. Jean-Pierre Barbier. On peut s’interroger sur les termes utilisés par
les auteurs de I'amendement. On parle de « phasecé® ou terminale d’'une
maladie incurable », mais combien de temps estelhsée durer ? Par ailleurs, la
personne qui apprend qu'elle est atteinte d’uneadialincurable et qu’elle n'a
plus que quelques mois & vivre ne ressentira-tpalte« une souffrance psychique
insupportable » ? Bien sdr que si. Dispose-t-dibesade son libre arbitre et est-
elle capable de prendre une décision « éclair¢éfléchie » ? Je ne le crois pas.
Le devoir des soignants et des familles est d’apammer ces patients pendant les
guelqgues mois qu'il leur reste a vivre. Si ces mesmndemandent que I'on abrége
leur vie, c’'est que la société et leur entourageéohoué a les aider a passer ce
moment si difficile. Dés lors que le suicide es$ist®, le patient perd son libre
arbitre, car il entre dans une logique qui le canfbucément a quitter la société.
C’est pourquoi je ne peux absolument pas soutetiamendement.

Mme Véronique Massonneaull est vrai que cet amendement correspond
davantage a I'objet de la proposition de loi quashavons examinée il y a trois
semaines qu'a celui du texte que nous étudionsuedifwi. Mais au moins
abordons-nous le débat de fond, ce a quoi beautenfre vous s'étaient refusés
il y a trois semaines, au motif que nous allions 8hisis de la proposition de loi
de MM. Alain Claeys et Jean Leonetti. Certes, eglleomporte des avancées,
mais elles ne sont pas suffisantes car, en refuantiure I'euthanasie et le
suicide médicalement assisté dans la loi, on ctmfet je le déplore, les inégalités
actuelles : ceux qui connaissent les réseaux pous® rendre en Belgique, aux
Pays-Bas ou au Luxembourg et ceux qui en ont legensopourront aller en
Suisse ; les autres n’'auront pas cette solution.

M. Alain Fauré. Nous abordons un débat crucial. Un socle a éiai dir
la base duquel nous nous sommes engagés a trawadiied’apaiser les tensions
qui existent sur ce sujet. Faut-il offrir au patiem fin de vie la possibilité de
choisir son départ ? Nous n’en sommes pas la.ite tmmporte de nombreuses
avancées. Je suis de ceux qui jugent qu’'elles mepss suffisantes, mais, dés lors
gue nous avons accepté ce socle, nous ne pouversippter ces amendements.



M. Alain Claeys, corapporteur. Ces amendements sont plus que des
amendements : il s'agit d’un choix extrémement ingd. Je salue l'intervention
de Philip Cordery, dont je connais les convictipre sais que, député des
Francais établis en Belgique, aux Pays-Bas et aarhbourg, il a pu examiner la
situation qui prévaut dans ces pays. Cette quediiose la société et, je dois le
dire, ma famille politique.

Je souhaiterais corriger deux petites erreurs cegsnpar Jean-Louis
Touraine. Tout d’abord, on ne peut pas parler p@irrésident de la République.
Outre le texte qu’il a écrit sur le sujet pendaatclampagne pour I'élection
présidentielle, il a demandé au Premier ministrecdefier une mission aux
auteurs de cette proposition de loi. Or, ni I'eutdisie ni le suicide assisté ne
figurent dans la lettre de mission que nous avegse. Bien entendu, on peut ne
pas étre d'accord : aprés tout, c’est au légistadeuégiférer. Ensuite, on ne peut
pas dire que la décision revient au médecin danades d’'une sédation profonde
et continue et au patient dans le cadre d'une eatlie. L'amendement vise a
étendre le choix du patient, je le reconnais, aiscle 3 de la proposition de loi
crée bien un droit nouveau pour celui-ci. Il fauedes choses soient claires sur ce
point.

Véronique Massonneau a évoqué les inégalitést, eresffet une question
centrale. S'il n'existait pas actuellement une al#§ devant la mort, nos
concitoyens ne se prononceraient pas a 90 % pdégdéisation de I'euthanasie et
du suicide assisté. C'est parce que la société passcapable de leur offrir, a eux
et a leurs proches, une fin de vie apaisée et digfiks choisissent la solution la
plus radicale. Je pense qu'il existe, dans la s&cife fracture importante sur ce
sujet. Devons-nous, en tant que parlementairegnesscette fracture ? Je ne le
crois pas; cela créerait des tensions extrémefoetgs. |l est vrai que cette
proposition de loi ne réglera pas tous les prob&m@ pense en particulier aux
maladies neurodégénératives —, mais elle appoueeasolution dans plusieurs
dizaines de cas. Et si un effort est fait en matide formation et de soins
palliatifs, les inégalités pourront étre réduites.

Je crois que la véritable demande des malade gsiudoir terminer leur
vie de fagon apaisée et digne, en étant accompagndsur famille. La femme de
Vincent Humbert, que j'ai recue longuement, m'aliex@ qu’elle souhaitait que
cela puisse s'arréter pour son mari, mais de fapaisée. Par ailleurs, il est vrai
également que la sédation profonde et continue&geules problémes importants,
notamment celui de la « clause de conscience ».

Méme si nous devions étre battus sur ce point,zsogavaincus que je
n'ai pas passé un accord politique avec Jean L&ormébus nous sommes
opposés, par le passé, lors de I'examen des lo&Hique, et nous ne savions pas
si, sur le sujet qui nous occupe ce soir, une ageviee serait possible ; elle I'a
été. Nous avons en effet tenté de trouver une eoiéenant compte de la situation
gu’on nous a décrite ainsi que du souhait de l'etitet, peut-étre, des forces
politiques républicaines d’aboutir & un texte gssemble.



Mme Michele Delaunay. Je pourrais faire miens les propos d'Alain
Claeys. Quant a moi, j'accepte difficilement quenl’nous invite a voter un
amendement en arguant de la |égislation en vigdems d'autres pays. Nous
Iégiférons pour les Francais, en tenant compteatiesd’évolution de la société et
en prenant garde de ne pas les jeter les uns destagitres. Prenons I'exemple de
la gestation pour autrui (GPA) ou celui du prix adégarettes : ne devons-nous
Iégiférer qu’en fonction de la situation qui prévdans d’autres pays, qui plus est
minoritaires ? J'ajoute que la législation belgsc#te des réserves, dans la mesure
ou les patients qui en « bénéficient » sont tréés &g probablement en déclin
cognitif avancé.

Enfin, je précise, a l'attention de Gérard Sebaouri] ne m’a été confié
aucun mandat. Si j'ai souhaité étre porte-parolgrdupe SRC sur ce texte, c’est
parce gu'il traduit une convergence et comportead@scées qui ne sont niées par
personne.

M. Jean-Louis Touraine. Alain Claeys a évoqué la « véritable demande
des malades ». Or, non seulement cette demandeuteééfpe univoque, des lors
que 4 000 a 5000 patients sont concernés, mastilinexact de dire qu'elle
concernerait exclusivement I'amélioration de I'exegix soins palliatifs. Du reste,
les pays qui sont trés en avance sur nous dan®roaime sont également les
premiers a avoir légiféré sur I'aide active a mouriamélioration de I'accés aux
soins palliatifs, que nous souhaitons tous, nedere que renforcer la volonté de
voir reconnaitre a ceux qui le souhaitent le ddeitrecourir a une aide active a
mourir.

Par ailleurs, Alain Claeys a raison d'indiquer gliesieurs situations ne
sont pas prises en compte par le texte. A la dégéoence cérébrale, qu'il a
évoquée, on peut ajouter la réanimation néonataleseagonies prolongées qui,
chez des sujets relativement jeunes, peuvent &seldngues et douloureuses.
C’est précisément pour offrir une solution a cesepés — solution gqu'ils peuvent
bien entendu refuser — que nous proposons d'étéagralette des choix qui leur
sont offerts.

En tout état de cause, ce qui doit primer danenéfitexion, c’est la lutte
contre les inégalités. Les Francais qui sont biéorinés peuvent, soit se rendre a
I'étranger, soit s’adresser a I'une des équipesicatiss francaises, car il y en a,
qui apportent ce soulagement dans une grande fiscrédes autres n'ont pas
cette possibilité. Cette injustice — qui existajaement lorsque I'avortement était
interdit en France — perdurera et risque mémea'@ygravée si nous n'offrons
pas un véritable choix aux personnes concernées.

Enfin, il ne s’agissait pas, pour moi, de fairelgate Président de la
République, mais d'expliquer le choix des termédssas dans I'amendement. Les
mots que nous avons choisis sont en effet cewawpient été retenus, en 2012,
par des personnes qui avaient réfléchi a la questio



M. Gérard Sebaoun.Lors du débat sur la fin de vie qui s’est tenu en
séance publique en présence du Premier ministieagprécié I'intervention de
Bernard Roman, qui avait indiqué qu'il s'agissatatéer un nouveau droit — c’est
pourquoi j'ai cité a de nombreuses reprises I'eXenganadien. Nous proposons
en effet simplement d’ajouter un nouveau droit pdkette de choix actuelle, sans
contester la principale disposition du texte.

Par ailleurs, jai été élu député sur la base dag@@mmme politique du
Président de la République. Je souhaiterais dgmeler sa proposition n°® 21 :
« Je proposerai que toute personne majeure en phzasgcée ou terminale d’'une
maladie incurable, provoquant une souffrance physiqou psychique
insupportable, et qui ne peut étre apaisée, puiksaander, dans des conditions
précises et strictes, a bénéficier d’'une assistanédicalisée pour terminer sa vie
dans la dignité» Cette phrase peut, hélas!, faire I'objet dtliptétations
différentes. Selon moi, il s’agissait d’aller bian-dela de la loi de 2005 et de ce
qui nous est proposé aujourd’hui. Certes, le Peéside la République est le seul
a pouvoir nous dire ce qu'il en est exactementsmaus sommes trés nombreux a
faire la méme interprétation de sa proposition.

Enfin, lors de son audition, le professeur Frandd@mas, du centre
hospitalier universitaire de Liege, nous a dit trpatient ne choisissait pas entre
la vie et la mort, mais qu'il choisissait sa fine. Et il ajoutait que le médecin a
un réle pour que la mort soit humaine, mais quetd patient qui décide. Dans
votre proposition de loi, il manque cet élémera décision du patient. Or, il me
semble gu’'elle était au cceur de la propositionrd@d¢ois Hollande.

M. Philip Cordery. Jamais, monsieur Claeys, nous n'avons opposé la
sédation profonde et I'assistance médicalisée aimenous avons d'ailleurs voté
l'article 3. Nous souhaitons simplement que cesxdelwix soient offerts aux
patients, et rien ne nous empéche de franchir sesmaplémentaire. Par ailleurs,
madame Delaunay, il n'est pas inutile de regaréequ se fait a I'étranger et de
se nourrir de I'expérience des autres. En outre a8 que la liberté de circulation
est reconnue au sein de I'Union européenne, demlités se créent, puisque la
|égislation differe d’'un pays a I'autre. C'est waitfqu'il faut prendre en compte
lorsque nous légiférons.

M. Jean-Patrick Gille. Je me félicite de la sérénité du débat malgré nos
convictions aussi respectables que différentes.sNsaurons tous d'accord pour
souligner le sérieux du travail des corapporteurpair noter les avancées
proposées en matiere de sédation profonde et cenfusqu’au décés et de
directives anticipées contraignantes. Et méme s rsortons ici quelque peu du
cadre de la lettre de mission, nous abordons wt dant on ne peut pas dire qu'il
ne fait pas partie, globalement, de la questiatéga

Je suis favorable a linstauration d’'une aide a&ct&v mourir par la
personne elle-méme ou par le médecin de son cBeisuis cosignataire de ces
deux amendements, mais je ne suis pas slr quepo@ssons, a une trentaine de



présents, trancher la question — qui n'est pasquestion de spécialistes. C'est
pourquoi, méme si hous devions étre majoritairesoie il me paraitrait plus sage
d’en débattre en séance avec I'ensemble de n@goek.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Merci, une fois de plus, pour ce débat
apaisé. J'ai lu ce qu'avait dit le candidat Hollanchais également ce qu'il avait
déclaré avant. Le candidat Hollande, dans un éerres’est prononcé contre
'euthanasie. Il ne me revient pas, de toute fagbmterpréter la position du
Président de la Républiqgue en la matiere. Restelajsedation est une aide
médicalisée pour terminer sa vie dans la dignitégiwon est en phase terminale
et qu’on subit des souffrances insupportables.c8yoint, la lettre de mission est
claire : elle n’évoque ni le suicide médicalemestisté ni I'euthanasie. Et si cette
terminologie avait été utilisée — ou du moins cetientation proposée —, nous ne
serions pas la ce soir Alain Claeys et moi.

Les amendements dont nous discutons ne consistert modifier le texte
ou a le préciser : ils invitent clairement au fi@issement d'une ligne. Or je ne
pourrais pas étre le rapporteur d'un texte qui rcluirait de nouveau a I'un de
ces clivages — fussent-ils parfois artificiels trerdroite et gauche, comme nous
avons pu déja en vivre sur les sujets de soci&é’'€st I'intérét ni du Parlement
ni de nos concitoyens.

Enfin, je ne voudrais pas qu’on continue a pensersguls trois pays, qui
comptent moins de 30 millions d’habitants ensembéaient merveilleux, que
tout y serait parfait, quand d’autres pays — conleni@oyaume-Uni, I'Allemagne
ou la France — seraient en retard. Relisez dorapleort Sicard, commandé par le
Président de la République lui-méme. Ce texte eckmrtaines dérives dans les
pays montrés en exemple — je pense aux euthardarmdestines la ou lI'on a
Iégalisé I'euthanasie.

Chacun, ici, fait des efforts. Nous aurions tréstpu considérer que la loi
de 2005 était parfaite, qu'il n'y avait rien a yaciyer, et qu'il suffisait de
développer les soins palliatifs qui n'ont pas éeallepuis 2012. Or nous pensons
gue nous devons non seulement avancer sur la iom@s médecins en matiere
de soins palliatifs mais encore passer le signallgarole des malades est mieux
entendue. C’est I'objet du présent consensus qaireén de mou, mais au
contraire révele l'audace de chacun d’entre nous.

Je n'ai pas a prouver ma loyauté vis-a-vis de gei ¢g soit, mais je me
suis engagé sur ce que m’'ont demandé le PrésiddatRiépublique et le Premier
ministre. Je resterai donc loyal jusqu’'au bout eillerai a rester dans I'épure
préalablement définie. J'ai bien compris que, n&lgencore une fois, des
convictions divergentes, certains d’entre vous npesmettraient d'aborder le
débat en séance publique sur un texte proche ki itakal et je les en remercie.
Le Président de la République n'a pas la méme ooylelitique que la mienne,

mais il est le chef de I'Etat et c’est vis-a-visldequ'Alain Claeys et moi-méme



nous sommes engagés et nous entendons bien, iSteinee pas dépasser les
limites fixées.

Mme la présidente Catherine Lemorton.Nous sommes tous loyaux au
sein de cette Commission. Certains le sont vissadiine proposition faite au
cours de la campagne présidentielle et les dewpporteurs le sont vis-a-vis de
la lettre de mission du Premier ministre.

Reste que le pouvoir Iégislatif, c’est le pouveuiklatif, et que le pouvoir
exécutif, c’est le pouvoir exécutif. C'est ce qumemme la séparation des
pouvoirs. Or la procédure législative suivie jusgprésent a été plus que
particuliere. Vous vous étes conformés a la letkeemission qui vous a été
confiée, messieurs les corapporteurs, soit ; nefis'est la premiére fois au cours
de I'examen d’une proposition de loi, vous n'aves ponvié les autres députés de

la Commission aux auditions que vous avez orgagisée
M. Alain Claeys, corapporteur. Si, ils I'ont été !

Mme la présidente Catherine Lemorton.Mme Véronique Massonneau
m’a rappelé que nous n'avons jamais été convogeBse n'était pas a la
Commission d’envoyer des invitations puisque leditaans ont été réalisées dans
le cadre de la mission. Il est par conséquent nogoecdes amendements tels que
ceux que nous sommes en train d'examiner aientdépbsés puisque leurs
cosignataires s'estiment, ce faisant, fideles awpgsitions d'avant 2012. On ne
peut donc pas avancer que certains seraient latdes autres non.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Ce n’est pas ce que j'ai dit, madame la
présidente. Il n'y a pas d’'un c6té ceux qui didantérité et de I'autre ceux qui ne
la disent pas.

Mme la présidente Catherine Lemorton. Je ne suis pas en train
d’affirmer cela, monsieur Jean Leonetti, je m'effrseulement d'expliquer
pourquoi ces amendements ont été déposés. Quatisarice des députés aux
auditions, elle était normale puisque le formatishdée voulait; tout aussi
normale, d’ailleurs, que la présentation de cesnadements, certains députés
souhaitant faire valoir un autre choix.

Au reste, j'ai bien compris que la lettre de miasimus était imposée par
I'exécutif.

M. Alain Claeys, corapporteur. Nous parvenons a un stade important du
débat et devons éviter de nous faire des procésedtion. Plusieurs méthodes
étaient envisageables : une commission spécialaitaom étre constituée, par
exemple. Il se trouve que le Premier ministre roosandatés, M. Jean Leonetti et
moi-méme, et c'est dans ce cadre que nous avorssliEa

Si I'on m’a bien écouté, j'ai estimé que nous éi@m train d’examiner
plus que de simples amendements — Jean Leonedti eprimé dans le méme



sens. L'important débat que nous venons d’avoiaidien se tenir ici. Je ne vois
pas ce qui pourrait provoquer des crispations.

Mme la présidente Catherine Lemorton.ll n'y en aura pas, monsieur le
corapporteur : nous allons passer au vote.

Y

M. Jean-Louis Touraine. J'ai une proposition a faire. Nos deux
amendements ne formulant pas exactement dans |esesnéermes une
proposition comparable, et compte tenu de la tedeuros débats, il nous apparait
opportun, a M. Philip Cordery et moi-méme, de nadilier notre idée afin, dans
un souci de cohérence, de présenter un seul amentiemséance.

M. Philip Cordery. Nous allons en effet retirer nos amendementsdxin
retravailler notre proposition. Et je précise, aslste des propos de M. Jean
Leonetti, que c’est bien dans le cadre de cettpgsition de loi que nous pouvons
traiter de I'aide médicalisée a mourir et donc’dethanasie et du suicide assisté.

Les amendements AS108 et AS117rstinés
La commission en vient a 'amendement AS53 de karé&ebaoun.

M. Gérard Sebaoun.L’amendement porte sur ce que la conférence des
citoyens sur la fin de vie a appelé, reprenanttéemes de 2001 du Comité
consultatif national d’'éthique, I'« exception d’Rahasie », c'est-a-dire une
procédure trés encadrée concernant le cas exprispalient, en conscience ou
dans le cadre de directives anticipées, a demansiédation prolongée, continue,
jusgu’au déces. Cette phase, I'agonie, que noussadeoquée tout a I'heure assez
longuement, on ne peut en déterminer la fin pusltpiest susceptible de durer de
quelques heures a quelques jours.

Il s'agit, d’'une maniére ou d’'une autre — et jeoratais qu'il est difficile
d’écrire un amendement sur le sujet —, de permetir@atient d’exprimer son
souhait de voir I'équipe médicale lui appliquerxteption d’euthanasie aux
conditions suivantes : que la sédation profondeoatinue associée a I'analgésie
et a I'arrét des traitements de maintien en viepa&s provoqué son déceés dans un
délai raisonnable — formulation qui figure déja slda loi —; et que I'équipe
médicale en décide apres avoir fait ce constatcest la seule a pouvoir le faire,
méme si c'est contrevenir quelque peu a la voldatpatient mais un patient, je le
rappelle, didment informé. Tous les éléments ayamtribué a prendre cette
décision sont en outre inscrits dans son dossidicalé

L’'exception d'euthanasie — ainsi trés encadrée # gdouvoir étre
envisagée dans des cas d'agonie prolongée eu adaréamille qui attend avec
angoisse. En ces moments compliqués, difficiles demandes des familles sont
variées et contradictoires. Aussi cette exceptioarmait-elle étre proposée pour
interrompre une agonie trop longue, inacceptableivde, notamment pour
I'entourage.
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M. Dominique Tian. Cet amendement de repli ressemble furieusement
aux amendements précédents.

M. Gérard Sebaoun.Absolument pas !

M. Dominique Tian. La rédaction du présent amendement est tout a fait
effrayante et nous avons bien raison de nous méfier

M. Gérard Sebaoun.« Effrayante » ?

M. Dominique Tian. Oui, effrayante : vous prévoyez d’'euthanasier un
individu si la sédation profonde n’'a pas provogeédécés « dans un délai
raisonnable » ! J'y insiste : c’est effrayant atttaire a toutes mes convictions.

De plus, par la, vous relancez le débat, ce quineatsain car la
proposition de loi doit étre consensuelle. Vouslepuompre cette orientation
souhaitée par le Président de la République et frrce texte un marqueur. Vous
avez beau afficher votre volonté de différer le alétians I'hémicycle afin que
nous parvenions a un consensus, vous défenden iamendement de pseudo-
repli a travers lequel vous affirmez clairement oqumus étes favorable a
I'euthanasie. Eh bien, nous nous sommes contre.

Mme la présidente Catherine Lemorton. Le consensus signifie
approbation du plus grand nombre et non pas unanimbnsieur Tian.

M. Jean-Pierre Barbier. Je redoute le débat en séance publique, dont
nous savons trés bien qu'il sera bien moins apgisii. Nous aménerons a
nouveau la société vers une ligne de fracture oot ous n'avons nul besoin, et
vous en porterez la responsabilité.

L'objet du texte est d’'améliorer le confort du pati et de lui permettre de
terminer sa vie dans la dignité. Et, de nouveauswvoquez la souffrance des
familles. Cette souffrance, que nous comprenoosmtaissons bien, n'y a-t-il pas
d’autres moyens de I'accompagner qu’en abrégeavieldu patient ? Quelqu’un
souffre, la famille souffre, et on fait disparaiteemalade. Ne recherchez-vous pas
sans cesse la facilité ?

M. Gérard Sebaoun. Nous parlons d’agonie et vous nous accusez de
facilité ? Un peu de décence !

Mme la présidente Catherine Lemorton.Les mots de M. Jean-Pierre
Barbier ont di dépasser sa pensée: on ne peutdipasqu’on fait ainsi
« disparaitre » les gens.

M. Jean-Pierre Barbier. Je sais trés bien ce que je dis. J'ai le sentiment
que certains, ici, ont la conviction de détenivédaité, et que nous les écoutons trés
poliment et avec beaucoup de respect, alors ques lpropos peuvent nous
choquer.



M. Gérard Sebaoun.Eh bien, répondez-y !

M. Jean-Pierre Barbier. Il existe une autre maniére d’accompagner les
malades et les familles que celle que vous propete&pie je puis considérer a
mon tour comme indécente.

M. Gérard Bapt. Le mot « euthanasie » ne s’entend pas de la méme
maniére pour tous nos collegues ici présents. bbl@me posé par M. Gérard
Sebaoun n’en est pas mains réel. La différence daitiet moi est qu’'a mes yeux
on pourrait parler d’euthanasie lorsque la sédapiafionde et continue pourrait
aboutir plus ou moins rapidement a la fin de I'dgow titre personnel, jeusse
donc préféré que les corapporteurs examinent dusafattention 'amendement
AS135 de Mme Hurel, que javais cosigné, et quiginxait également ce « délai
raisonnable » au bout duquel on peut penser quesedderminer une agonie. Ce
délai, selon nous, dépend de deux critéres : laitdiglu corps agonisant et la
souffrance de la famille.

Chaque patient réagit differemment aux doses dedukszépine qu’on lui
administre — et dont linsuffisance respiratoire €an des possibles effets
secondaires. Quelle différence y a-t-il entre ubgaton terminale qui aboutit en
quarante-huit heures et une sédation terminalalgputit en quatre ou cing jours
guand le patient a une bonne fonction cardio-rasgne et une bonne fonction
rénale ? Il ne s'agit pas ici d'euthanasie maidaderise en compte de ce que
certains d’entre nous avons pu vivre.

M. Dominique Tian. Il n'y a pas que vous !

M. Gérard Bapt. La dignité du patient agonisant n'est pas une glée
nous devons nous jeter a la figure, mais un cordepplus difficiles a définir.

M. Gérard Sebaoun. J’admets bien volontiers que MM. Jean-Pierre
Barbier et Dominique Tian ne pensent pas comme mais je n'accepte pas
qgu’on juge indécent ce que j'ai écrit apres maflexén. Cela signifie que vous
n'avez pas lu I'exposé sommaire de I'amendemerd,jqiirédigé en m’'appuyant
sur des textes et non pas en fonction d’une soedabie. Je considéere que si, il y
a prés de quinze ans, le Comité consultatif natidigthique a proposé, a un
moment trés particulier, une « exception d’euth@nasce n'est pas n'importe
quoi, et je rappelle que le comité était alors ipepar Didier Sicard. Or Didier
Sicard est toujours Didier Sicard: s'il n'a pasdrit dans son rapport une
proposition favorable au suicide médicalement &ss@est parce qu'il n'y avait
pas consensus.

M. Alain Claeys et M. Jean Leonetti, corapporteurs Non, ce n’est pas
pour cette raison.

M. Gérard Sebaoun.ll a eu I'honnéteté de le reconnaitre dans leaepp
ne vous en déplaise, monsieur Leonetti.



Je propose une mesure exceptionnelle, et certairiepas |'euthanasie
pour tout le monde et tout de suite en place publidl faut, je le répéte, avoir
'honnéteté de lire mon texte tel qu'il est rédigget amendement mérite d’étre
débattu. Je ne prétends pas détenir la véritffirjee seulement qu'il est des cas
ou, I'agonie se prolongeant, la question doit seepoEt je reconnais la difficulté
de définir un « délai raisonnable », la difficuiéur I'équipe médicale pratiquer
I'euthanasie d’exception.

M. Bernard Perrut. Nous sommes au coeur d'un débat difficile — culture
philosophique, religieux — qui commande le respratuel. N'oublions pas que
I'objet de nos réflexions, c’est le malade en fe\de. Si nous ne sommes pas
d’accord entre nous, c’est notamment parce que aibess beaucoup plus loin que
le texte, marqué par I'équilibre, et qui prolonge Ibi dite Leonetti sous
I'impulsion, vous l'avez rappelé, du Président deRépublique et du Premier
ministre, en reconnaissant au malade de véritalblests: une avancée
significative d’'un point de vue juridique. Partashé |a, nous aurions pu nous
réunir plutdt que nous diviser et par la divises FErancgais, ce qui n’est pas
souhaitable sur un tel sujet.

Il'y a de quoi se montrer inquiet quand on obseeaui se passe dans
certains pays : je pense aux dérives de I'eutharasiBelgique. En février 2014,
ce pays est en effet devenu le seul au monde aismnteuthanasie active sans
limite d’age, les mineurs étant donc concernés.sTies rapports donnent un
apercu sérieux de dérives jugées inacceptableedmszapres I'entrée en vigueur
de la loi sur I'euthanasie. L'euthanasie est eatafarfois pratiquée hors du cadre
légal. Cette situation crée d'autres problemes centendéveloppement du don
d'organe chez les personnes engagées dans un quece&Euthanasie. Si
l'intention est en soi louable, on peut imaginer peessions et dérives qui peuvent
résulter d’un tel cas de figure.

On peut dés lors s'interroger sur une telle évotytivoire s'y opposer.
Notre vision des choses differe. Nous devons fairsorte que les soins palliatifs
deviennent une véritable priorité en France etgecamprends pas pourquoi,
depuis tant d’années, nous ne les avons pas d@éslopourquoi on ne traite pas
mieux la douleur, pourquoi on n'accompagne pas ries malades. Cependant,
vous débattez d'une autre question, celle du sictdicalement assisté, de
I'euthanasie — méme si vous ne prononcez pas le mot

M. Gérard Sebaoun.Vous ne m’avez décidément pas lu !

M. Bernard Perrut. Si, et derriére les mots que vous employez, tiest
I’évolution que vous souhaitez. C’est pourquoi nnegpouvons vous rejoindre sur
ce terrain et pourquoi nous campons ferme surdéeco d’un texte susceptible de
réunir les Francais.

Mme Michele Delaunay.Il convient de revenir sur un point assez grave
évoqué par Gérard Sebaoun : d'une part notre vdidatplacer le seul malade — et



non sa famille — en téte de nos préoccupationd’atitre part, le caractere tres
douloureux voire insupportable d'une agonie pro@mgCette dissociation est
importante et I'impatience de la famille — le mat eruel — doit toujours étre

adoucie autant que possible par des paroles edsdsme pas étre suivi a cause
d’'un éventuel changement d’opinion et de la tremde culpabilité qui pourrait en

résulter.

La question de I'euthanasie est évoquée par 3 9ndédes entrant dans
une unité de soins palliatifs. Quand le maladeaesbmpagné, qu’on est présent
autour de lui, ce chiffre tombe a 0,3 %. Un bonoaggagnement réduit la
demande euthanasique et c’était dans cette optjgaeje souhaitais que nous
assurions I'accompagnement pour tous et en padiqubur les personnes agées.

Enfin, je vous l'assure, en quarante-cinq ans de hospitaliere et
médicale, aucun malade ne m’'a jamais demandé deasie. A l'inverse, il Ny a
guére de mois ou une famille ne me I'a pas demadgldéiens a souligner cette
dissociation.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement AS53.

Elle en vient a 'amendement AS111 de M. RogerH@é&ahwartzenberg.

M. Stéphane Claireaux.Si les radicaux sont associés a la rédaction de
'amendement unique que nos collegues Jean-Louisalie et Philip Cordery
envisagent de rédiger dans la perspective de I'eratn texte en séance publique,
je retirerai celui-ci dont I'esprit est le méme.

Mme la présidente Catherine Lemorton. MM. Touraine et Cordery

semblent approuver l'idée d'associer M. Stéphangir€ux a la rédaction de
'amendement unique.

L’amendement esektiré.

Article 4
(art. L. 1110-5-3 du code de la santé publique)
Droit aux traitements antalgiques et sédatifs en cade souffrance réfractaire

Cet article tend a renforcer le droit du maladecevoir des soins destinés
a soulager sa souffrance, y compris, dans certamisau risque d’abréger sa vie.

A. LE DISPOSITIF ACTUEL

L'article L. 1110-5 en vigueur prévoit, dans soratjieme alinéa, que
«toute personne a droit de recevoir des soins vigasbulager sa douleur qui
doit, «en toute circonstance, étre prévenue et, dans son cinquieme alinéasiqu
le médecin constate qu'il ne peut soulager la sanfle «d’'une personne en



phase avancée ou terminalequ’en lui appliquant un traitement pouvant avoir
pour effet secondaire d’abréger sa vie, il doihlieformer ainsi que la personne
de confiance, la famille ou, a défaut, un de seslms.

Le médecin est donc autorisé a appliquer un tratemmeéme s'il peut
avoir pour effet secondaire de risquer d'abrégeidadu patient, a condition qu’il
constate qu'il ne peut pas le soulager autremenbjéctif recherché est ainsi
exclusivement de soulager le malade et non de gr@rosa mort volontairement.
Les traitements a visées sédatives parfois nécesgavur soulager une détresse
importante en fin de vie doivent donc étre doséguament pour obtenir cet effet
nécessaire de soulagement. |l convient de remarquer ce recours aux
traitements a visée antalgique et sédative auxsdssHisantes s’entendanter
toute circonstance s'applique y compris si I'état cérébral du pati@e lui
permet plus de I'évaluer directement.

Il s’agit de I'application du « principe du dout#éfet » aux actes destinés
a soulager la souffrance mais pouvant avoir poaséguence d’'abréger la durée
de la fin de vie, en privilégiant donc l'intentiariest-a-dire la recherche de I'effet
bénéfique, sur son corollaire négatif.

B. LE DISPOSITIF PROPOSE

L'article 4 propose d'insérer un nouvel articlell110-5-3 dans le code de
la santé publique tendant a renforcer le droit chlanie a recevoir des soins
destinés a soulager sa souffrance, en particaisgl’elle présente un caractéere
réfractaire.

1. Le droit de recevoir des traitements et des soi ns soulageant la
souffrance

L’ alinéa 2(premier alinéa du nouvel article L. 1110-5-3) figafe le droit
de toute personne de recevoir des « traitemerttslese« soins », visant a soulager
sa souffrance. La double précision de « traitemem@sde « soins », comme dans
l'article L. 1110-5 dans sa rédaction d’articlengipiel de la présente proposition
de loi, permet de couvrir leontinuumdes soins curatifs et palliatifs. Mais le terme
de souffrance, plus large, puisqu’il englobe laldounon seulement physique
mais aussi morale, est substitué a celui de dauleur

I y est également rappelé que la souffrance dtie, é«en toute
circonstance prévenueet, dans cet ordre,ptise en compte, évaluée et traitée
La rédaction en vigueur a l'article L. 1110-5 pldéwaluation avant la prise en
compte, alors que reconnaitre le droit de ne paffrsp comme le propose le
Rapport de présentation de la proposition dedsij des conclusions de la mission



confiée par le Premier ministre & ses deux aut8usippose logiquement que la
prise en compte de la douleur du malade précéde ésafuation par le
professionnel de santé.

2. Laréponse a la souffrance réfractaire

L' alinéa 3 (2°alinéa du nouvel article L. 1110-5-3) renforcedi®it du
malade a ce qu'il soit répondu a une souffranceacédire. |l est donc proposé
afin, la aussi, que le droit de ne pas soulffrit slaiirement reconnu, une rédaction
prévoyant que e médecin met en place 'ensemble des traitenaarédgiques et
sédatifs pour répondre a la souffrance réfractarephase avancée ou terminale,
méme s'ils peuvent avoir comme effet d’abrégerdavll est ainsi fait obligation
au médecin de traiter une souffrance réfractaidmensi ce traitement peut avoir
pour effet d’abréger la vie du patient. |l convielet préciser qu’on définit comme
réfractaire «out symptdme dont la perception est insupportabbi ne peut étre
soulagé en dépit des efforts obstinés pour trowrerprotocole thérapeutique
adapté sans compromettre la conscience du patifit

La fin de l'alinéa est la reprise du dispositif émur, qui prévoit que le
médecin doit informer le patient, la personne defiaace, la famille ou a défaut
I'un des proches du malade sur le risque que itemnant abrege la vie. Le rapport
de la Commission de réflexion sur la fin de vieFeance® remarquait a cet égard
gue : «quelle que soit la situation, le consentement dpdesonne a ce double
effet doit étre recherché de facon explicite. Saue malade, par sa demande
d’endormissement et de ne plus souffrir, résodtdméme I'ambivalence, sous
réserve, cependant, de l'application des dispositidu quatrieme alinéa de
l'article L. 1111-2 du code de la santé publiqud,dispose que ka volonté d’'une
personne d’'étre tenue dans l'ignorance d'un diagicosu d’'un pronostic doit
étre respectée, sauf lorsque des tiers sont ex@osagisque de transmission

Cet impératif de soulager les souffrances a condkst auteurs et
rapporteurs de la présente proposition de loi an@er plus particulierement le
cas des personnes pour lesquelles le pronosticegta&ngagé, et a leur ouvrir le
droit a une sédation profonde et continue prévliarticle 3 de la proposition de
loi.

La Commission examine I'amendement AS130 de Mn&Yaronne
Le Dain.

(1) Rapport de présentation et texte de la propmsitle loi de MM. Alain Claeys et Jean Leonettiactéde
nouveaux droits en faveur des malades et des peesoen fin de vie, décembre 2004, La documentation
francaise.

(2) Cherny NI, Portenoy RKSedation in the management of refractory symptayn&elines for evaluation
and treatment] Palliat Care 1994.

(3) «Penser solidairement la fin de wierapport & Frangois Hollande Président de la Rélgue Francaise,
Commission de réflexion sur la fin de vie en Frab8a&lécembre 2012.
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Mme Anne-Yvonne Le Dain. Le présent amendement prévoit de
compléter I'alinéa 2 par les mots : « par I'équipédicale ». Trop souvent le texte
évoque les relations entre le médecin et le patient’importance des équipes
médicales s’accroit : infirmieres, kinésithérapsutmignants. La notion d’équipe
médicale apparait du reste explicitement dansde de déontologie médicale.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la cdesion adopte
'amendement.

La Commission examine I'amendement AS22 de M. G&w=ibaoun.

M. Gérard Sebaoun.L’'amendement AS22 vise notamment a préciser que
le médecin indiqgue au malade le « risque létats diux traitements analgésique et
sédatif permettant de répondre a la souffrancectHire. La rédaction actuelle du
texte ne me parait pas suffisamment claire.

M. Jean Leonetti, corapporteur. C'est le malade lui-méme qui demande
a bénéficier d’'une sédation terminale parce ge'ikait en fin de vie et gu'il est en
proie a des souffrances réfractaires. Le risqua li&t a la sédation n'est qu'une
partie de la vérité : la vérité, qu’il connait foren, c’est qu’il va mourir.

M. Gérard Sebaoun. Le texte de la proposition de loi reprend une
expression figurant dans la loi de 2005, a savoir lg médecin met en place ces
traitements « méme s'ils peuvent avoir comme effatréger la vie ».

Y faire figurer explicitement le mot « létal » mensble indispensable
puisque le « risque létal » lié a ces traitemest@eéré et que, de plus, ce mot est
compris de chacun. L'expression qui figure danstiaction actuelle manque de
précision.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Votre amendement n’est pas innocent.
Loin de se contenter d’apporter une simple prégjsiopourrait modifier, sinon
I'orientation du texte, du moins son interprétation

Il faut savoir que le traitement sédatif n'accélpes nécessairement la
mort — les médecins spécialisés dans les soinsiffaline se prononcent pas. Le
texte prévoit que la sédation doit étre mise engokaméme si » le risque existe :
il n'a pas, en revanche, a se prononcer sur I'état de la sédation puisque celui-
ci, je le répéte, n'est pas démontré. De plus,déade qui demande cette sédation
est dans la phase terminale de sa vie.

Votre amendement vise simplement a inscrire queadigement sédatif
reléve en partie d'une action létale.

M. Jean-Louis Touraine. Alors que le patient doit étre obligatoirement
prévenu des effets adverses de tout traitementmplomations cardiaques ou
pulmonaires, par exemple —, il ne serait pas prévgrand le traitement présente
un risque létal : j'ai du mal a le croire.
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M. Jean-Pierre Barbier. Chercher a inscrire dans la loi le « risque Iétal
gue comporte la mise en place de la sédation, tasser entendre que ce
traitement s'apparente & une euthanasie activarab@ment a I'objet du texte,
qui ne vise pas a acceélérer la mort mais a fainéfi@er le patient de traitements
antalgiques et sédatifs.

Si ces traitements devaient avoir pour effet deguoiaer la mort, nous ne
voterions pas le texte.

M. Alain Claeys, corapporteur. Je tiens a rappeler la rédaction actuelle
du texte : «le médecin met en place I'ensembletd@®ements antalgiques et
sédatifs pour répondre a la souffrance réfraceirgghase avancée ou terminale,
mémes s'ils peuvent avoir comme effet d'abrégevida Il doit en informer le
malade sans préjudice des dispositions du quatradiméa de l'article L. 1111-2,
la personne de confiance visée a l'article L. 1111t, la famille ou, a défaut, un
des proches. La procédure suivie est inscrite adgssier médical. »

En tant que corapporteur, je défends la rédactiturelie de la proposition
de loi.

M. Gérard Sebaoun.Cet amendement ne vise pas a déformer le texte,
mais a exprimer en termes plus clairs le « risgta b lié a ce type de traitement.

M. Alain Claeys, corapporteur. La rédaction actuelle du texte est trés
claire : vous ne pouvez pas prétendre le contraire.

La Commissiomejettel’amendement.
Puis elle adopte I'amendement de précision AS1S54ajgporteurs.
L'amendement AS37 diéme Véronique Massonnetmbe.

La Commission examine ensuite les amendementsigaentASS5 de
M. Dino Cinieri, AS63 de M. Rémi Delatte et AS186IMd Dominique Tian.

M. Dino Cinieri. Nous sommes tous d'accord : il est inadmissibte, e
2015, que des personnes en fin de vie souffrent alae les médecins des
services de soins palliatifs nous assurent quigpakent de tous les moyens pour
combattre la douleur.

Le probleme, c’'est que nos concitoyens qui n'org peces aux soins
palliatifs sont trop nombreux. Notre pays doit ap@oune autre réponse que la
mort aux patients qui refusent Iégitimement de fsiouf

La loi Leonetti permet déja la sédation en phasenitele, qui est
réévaluée en permanence dans les unités de sdiraifpaentre le patient, sa
famille et I'équipe médicale.
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Je souhaite insérer le mot « secondaire » apremie« effet », car il est
important de bien préciser l'intention du texteoulsger la douleur, oui! Tuer,
non !

M. Rémi Delatte. Il convient de clarifier la finalité de la lutteomtre la
douleur, I'objectif poursuivi étant bien de soulage souffrance et non d’abréger
la vie, méme si les traitements utilisés peuvecélécer le déces.

C’est pourquoi il me parait nécessaire de recauiprincipe du double
effet, qui présente un enjeu important pour legremits.

M. Alain Claeys, corapporteur. La rédaction actuelle du texte, que jai
lue en réponse a 'amendement AS22 de M. Sebastiggailibrée et satisfait vos
amendements.

Elle est le fruit d’'une convergence entre M. Letireitmoi-méme.

M. Jean Leonetti, corapporteur. La loi de 2005 affirme de maniére
insatisfaisante le principe du double effet, puisle le fait apparaitrevia
I'obligation d'inscrire dans le dossier médicalvéhtualité que les traitements
sédatifs accélerent la mort.

C’est la raison pour laquelle le présent texte ipeéplus clairement que
cette accélération possible de la mort n’est pagehition premiére. Nous avons
choisi la rédaction suivante : « méme s'ils peuamir comme effet d’abréger la
vie » apres avoir procédé a des consultationsiqures de haut niveau.

J'ajoute que le mot «secondaire » présente encdiande grandes
difficultés en raison de sa polysémie : il peun#igr, non seulement : « qui vient
en second dans le temps», mais aussi: «aceessoidernier sens
particulierement mal venu s’agissant de la mort.

Les mots « méme si » traduisant, au plan jurididmeon-intentionnalité
premiére, nous n'avons pas conservé le mot « seaensl

Les amendements AS63 et AS101 redinés
La Commissiomejettel’amendement ASS.
Puis elle examine 'amendement AS38 de Mme Véremitassonneau.

Mme Véronique Massonneaul’'amendement AS38 vise a conditionner
'usage d'un traitement qui pourrait abréger la diepatient a I'accord préalable
de ce dernier.

Dans le cas ou le patient est conscient, le médaainl'informer des
risques liés a la mise en place d’'un traitemenipguit abréger la vie et s’enquérir
de son accord, avant de le mettre en place.
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Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lan@aission rejette
'amendement.

Puis elleadoptel’amendement de précision AS148 des corapporteurs.

Elle examine ensuite I'amendement AS112 de M. Régmrd
Schwartzenberg.

M. Stéphane Claireaux. L'amendement AS112 vise a instaurer une
clause de conscience pour les médecins et lessprofmels de santé.

J'ai déja entendu les arguments de M. Claeys : gntiens toutefois
'amendement.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

Puis elleadoptel’article 4 modifié.

Article 4 bis
(art. L. 1110-10-1 du code de la santé publique)
Présentation par les ARS d’un rapport annuel sur le soins palliatifs

Il est proposé par cet article de compléter lepatisions législatives du
code de la santé publigue en matiere de soinsafifs)i définies a I'article
L. 1110-10 par lintroduction d’'un article L. 111@-1 qui permette I'évaluation
concréte de I'évolution des ressources régionalda matiére.

Il serait ainsi présenté par l'agence régionale sté (ARS),
annuellement, a la conférence régionale de santéapport sur le nombre de lits
de soins palliatifs en institutions sanitaires etdimo-sociales mais aussi sur la
prise en charge de ces soins, qu'elle soit acconggagar les réseaux de santé
définis a l'article L. 6321-1 du code de la santblmue «constitués entre les
professionnels de santé libéraux, les médecingalait, des établissements de
santé, des groupements de coopération sanitairs, amtres de santé, des
institutions sociales ou médico-sociales et desumigations a vocation sanitaire
ou sociale, ainsi gu'avec des représentants degarsa et destinés afavoriser
l'acces aux soins, la coordination, la continuité Kinterdisciplinarité des prises
en charge sanitaires, notamment de celles qui smpécifigues a certaines
populations, pathologies ou activités sanitairesou qu’elle soit assurée a
domicile.

La présentation de ce rapport par 'agence régiodalsanté devrait ainsi
contribuer a renforcer la politique poursuivie perrégion pour développer les
soins palliatifs, et donc a résorber les treés geartisparités rencontrées dans ce
domaine.
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La Commission examine I'amendement AS64 de M. Bélatite.

M. Rémi Delatte. La loi du 22 avril 2005 prévoit que soit préserdast
les deux ans un bilan de la politique de dévelogendes soins palliatifs. Or
cette disposition n’a jamais été appliquée. La Gibes comptes souhaiterait la
mise en place d'un recueil de données régulielustgxhaustif.

Compte tenu de I'importance de la place des agerdéggsnales de santé
dans le développement des soins palliatifs, ceefkedoit étre élaboré en régions
et présenté annuellement aux conférences régiotialsanté et de I'autonomie.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cassion adopte
I'amendement portardrticle additionnelaprés 'article 4.

Article 5
(art. L. 1111-4 du code de la santé publique)
Information des patients et droit au refus de traiement

Cet article vise a préciser et a renforcer le dmmoiur un patient diment
informé par le professionnel de santé, de refumérttaitement.

A. LE DISPOSITIF ACTUEL

L'article L. 1111-4 du code de la santé publiquexsdaa rédaction en
vigueur précise les modalités du consentement tlerpaux décisions concernant
sa santé. Le droit de la personne d’interrompredeurefuser tout traitement
comme la procédure de refus de traitement appécaldh personne consciente ou
inconsciente qui n'‘est pas en fin de vie est, daasrédaction actuelle,
principalement issu de la loi du 22 avril 2005.

Ce droit s'articule autour de deux alinéas fondamen de I'article, le
premier qui dispose queteute personne prend, avec le professionnel deésent
compte tenu des informations et des préconisatjorislui fournit, les décisions
concernant sa sante et le troisieme qui indiqgue qu'aucun acte médical ni
aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le eatesnent libre et éclairé de la
personne et ce consentement peut étre retiré antoatent»

La procédure a suivre est distincte selon que lsop@e est consciente ou
inconsciente, et suivant que le refus ou I'arrétrditement met sa vie en danger.

L'article traite enfin du cas particulier du consment des mineurs ou
des majeurs sous tutelle et de I'examen d’'une paesmalade dans le cadre d’'un
enseignement clinique.

Le texte en vigueur prévoit donc que le droit deiger les soins ne peut
s’apprécier que parallelement a I'obligation faitemédecin d'informer le malade
des conséquences de ses choix.
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Le droit a I'information des malades connait uri@raition progressive
mais continue relevée dans les travaux de la Cosionigle réflexion sur la fin de
vie ™. Ce droit et son corollaire qu’est le consentendenpatient, sont des points
fondamentaux de la déontologie médicale, codifidssdes articles R. 4127-35,
R. 4127-36 et R. 4127-41 du code de la santé puliq

La charte de la personne hospitalisée rappelle payrart que : oute
personne a le droit d’étre informée sur son étasdeté et le secret médical n'est
pas opposable au patient. (...) Le médecin doit,camscd’un entretien individuel,
donner a la personne une information accessiblélligible et loyale. Cette
information doit étre renouvelée si nécessairenélecin répond avec tact et de
facon adaptée aux questions qui lui sont poséesfokfnation porte sur les
investigations, traitements ou actions de prévenpomoposés ainsi que sur leurs
alternatives éventuelles. Dans le cas de la délizead'une information difficile &
recevoir pour le patient, le médecin peut, dansisure du possible, proposer un
soutien psychologique.

L'avis du CCNE® souligne que da question de I'information donnée au
malade et a ses proches, a la fois sur la pertipetes traitements curatifs et sur
les stratégies d’accompagnement palliatives, déveeaciale. Or il n'est pas
facile de trouver le juste milieu entre devoir ddmation pour que le malade
puisse exprimer son avis et devoir de tact et negsle ne pas asséner des vérités
difficiles a entendre. C’est pourtant la le cceummeédu processus de choix libre
et informé, qui est I'un des fondements de la déhwmréthique médicale
moderne »

Cet équilibre difficile repose sur ce que le mémwis du CCNE considere
comme une appropriation inégale de la loi du 2# &@05 par les acteurs de la
santé, «ans doute en raison de la modification profonde mfatigues médicales
et des rapports entre les médecins et la persoralad®m que requiert sa pleine et
entiére mise en ceuvse

Un renforcement du droit du patient ddment infordéprendre les
décisions concernant sa santé est nécessaire.

B. LE DISPOSITIF PROPOSE

Les modifications que tend a apporter la présentggsition de loi a
l'article L. 1111-4 du code de la santé publiquetgmt sur deux points: la
définition des droits des patients et la procédureie pour les mettre en ceuvre.

(1) Inspection générale des affaires sociales, &chontributives a la mission de réflexion suritede vie,
décembre 2012.

(2) Fin de vie, autonomie de la personne, volonté derimoavis n° 121 du Comité consultatif national
d’éthique pour les sciences de la vie et de lagafitjuillet 2013
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1. Le droit de refuser tout traitement

A I'alinéa 2 I'ajout d’'un deuxiéme alinéa a l'article L. 11#1disposant
gue : «toute personne a le droit de refuser ou de ne plag sout traitement. Le
suivi du malade reste cependant assuré par le ngdewmtamment son
accompagnement palliatif tend a ériger en principe le droit du patientefaser
tout traitement, rendant ainsi sa volonté priaraians le rapport qu’il entretient
avec son médecin, tout en reconnaissant a ce padiedroit de continuer a
bénéficier d'un suivi médical par I'acces aux sqafliatifs.

2. Le respect de la décision du patient

A l'alinéa 4 en contrepartie de la volonté exprimée par lssqere
consciente et informée, il est précisé que le médecrait I'obligation de
respecter ce choix tout en lui en rappelant laigraveprenant ainsi une partie du
dispositif en vigueur. Mais si elle met la vie datipnt en danger et aprés que
celui-ci aura réitéré sa décision dans (et non phres) un délai raisonnable, le
médecin n’est plus tenu, contrairement au disgosdiuel, «de tout mettre en
ceuvre pour la convaincre d'accepter les soins pelisables. De méme, alors
gu’il est aujourd’hui prévu que, pour ce fairdednédecin peut faire appel a un
autre membre du corps médicalil est ici proposé qu’ ik peut étre fait appeb,
sans autre précision, c'est-a-dire par le médecais aussi par le patient, donc, a
un autre membre du corps médical, afin d’équilitaeprise de décision. Comme
dans la rédaction actuelle de Il'article L. 1111i#4est précisé que le médecin
sauvegarde la dignité du mourant et assure latqudé sa fin de vie en lui
dispensant des soins palliatifs.

A I'alinéa 6 le dispositif actuel s’appliquant & une persohoes d’état
d’exprimer sa volonté en matiere de limitation ¢ariit de traitement susceptible
de mettre sa vie en danger serait modifié sur geins. L'un est une précision et
vise a remplacer rettre sa vie en dangerpar «entrainer son déces L'autre
poursuit le méme but de renforcement de la prisec@npte de la volonté
exprimée par le patient et place le respect dedsestives anticipées au méme
plan que celui de la procédure collégiale défingg e code de déontologie
médicale. La consultation de la personne de cocdiade la famille ou des
proches n’interviendraient dés lors qu'a défaudlidectives.

*

La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS149 des
corapporteurs.

L’amendement AS132 de Mme Anne-Yvonne Le Daiatiét

La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS150 des
corapporteurs.

Puis elle examine 'amendement AS133 de Mme Ano@a¥\Le Dain.
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Mme Anne-Yvonne Le Dain.L’'amendement AS133 vise a inscrire dans
le texte la notion de droit de retrait pour un pssionnel de santé face a la
demande d'un patient a exercer son droit & mouwnsda dignité, linstitution
publiqgue devant mettre en ceuvre rapidement lesitbmmsl permettant & chacun
de faire prévaloir son droit. C’est déja le casrples médecins qui refusent de
pratiquer I'avortement.

M. Alain Claeys, corapporteur. Avis défavorable.

Mme Anne-Yvonne Le Dain. Je retire 'amendement. J'en présenterai
une nouvelle rédaction en séance publique.

L’amendement AS133 estiré.
La Commissiomdoptel’amendement de précision AS151 des rapporteurs.
L’amendement AS140 de Mme Catherine Troallicetse.

La Commission examine, en discussion commune niesdements AS6
de M. Dino Cinieri et AS65 de M. Rémi Delatte.

M. Dino Cinieri. Toute personne confrontée a une situation de défitie
— diagnostic grave, lourde dépendance, angoiseeafé® mort — ou a des tentations
suicidaires doit étre soutenue, réconfortée etuedtopar les soignants, ses proches
ou des bénévoles, pour vivre le plus paisiblemestiple la fin de sa vie.

Il ne saurait toutefois étre question de céder atahdépressif transitoire.
C’est pourquoi il convient d’instaurer, entre I'ald@n et I'euthanasie, un droit
fondamental a une prise en charge globale de tdetegersonnes agées ou
malades, dans le respect de la dignité de chacun.

M. Rémi Delatte. L'amendement AS65 vise a s'assurer que la personne
qui exprime le désir de mourir n'est pas dans umt ée faiblesse ou de
vulnérabilité psychologique susceptible d’altémm gigement.

M. Jean Leonetti, corapporteur. L'article L. 1111-4 du code de la santé
publique prévoit déja que le consentement du dadieih Etre libre et éclairé — c’est
une rédaction consensuelle dans le milieu médical.

Les amendements sont donc satisfaits.

Il faut savoir que le médecin se trouvera toujdace a une personne en
état de vulnérabilité puisqu’elle est en fin de @ette précision risquerait d’avoir
I'effet inverse a celui qui est recherché, la vadité servant trop souvent de
prétexte pour refuser son autonomie a la persorog élément nous est rapporté
par les différentes études sur le sujet. Or le dealulnérable veut au contraire
gue sa parole soit écoutée. La parole du patidnéxable ne doit pas éteepriori
remise en cause.
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Les amendements AS6 et A65 setiltés
L’amendement AS138 de Mme Catherine Troalicretiré.

La Commission examine ensuite ['amendement AS131 de
Mme Anne-Yvonne Le Dain.

Mme Anne-Yvonne Le Dain.L’'amendement AS131 vise, comme a
l'article précédent, a insérer le mot « palliatifaprés le mot « soins » pour une
meilleure compréhension du texte.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cassion adopte
'amendement.

L'amendement AS103 de M. Dominique Tiarretite.

Puis la Commissionadopte successivement les amendements AS152,
rectifiant une erreur matérielle, et AS153 de copsdice, des corapporteurs.

Elle adopteensuite I'article Smodifié.

Article 6
(art. L. 1111-10 du code de la santé publique)

Coordination avec l'article 5
Arrét du traitement d’une personne en fin de vie

Les dispositions de Il'article L. 1111-10 du code ldesanté publique
donnent droit & une personne en phase avancéenandte d’'une affection grave
et incurable, quelle gu’en soit la cause, de limite d’'arréter tout traitement, le
médecin l'informant des conséquences de son chbes lors, le médecin
sauvegarde la dignité du mourant et assure latqudé sa fin de vie en lui
dispensant des soins palliatifs.

Les modifications apportées par l'article 5 a I@et L. 1111-4 visent a
permettre a toute personne, y compris donc leopees en fin de vie, d'arréter
tout traitement et de se voir dispenser par le cidddes soins palliatifs. Elles
satisfont la situation particuliere de la fin de,vaussi les rapporteurs proposent-
ils 'abrogation de l'article L. 1111-10.

*

La Commissiomdoptel’article 6 sans modification
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Article 7
(Intitulé de la section 2 du chapitr& du titre £ du livre £’
de la premiére partie du code de la santé publique)
Droit des patients a refuser un traitement

La section 2 du chapitré"du titre £" du livre £' de la premiére partie du
code de la santé publique en vigueur a pour igtitelxpression de la volonté des
malades en fin de vie.

L'article 7 a pour objet de consacrer expressérteedroit des patients a
refuser un traitement en proposant de modifieritte de la section. Le titre
proposé est expression de la volonté des malades refusantaitetnent et des
malades en fin de vie

En effet, plusieurs articles de la propositionaeéconnaissent le droit du
patient a refuser un traitement.

L'article 5 prévoit que ¢oute personne a le droit de refuser ou de ne pas
subir un traitemenp. Dans ce cas, le suivi du malade demeure assurdep
médecin «cxotamment son accompagnement palliatif

L'article 8 prévoit que les directives anticipéesiggent exprimer
dorénavant 4a volonté de la personne... en ce qui concerne ¢eslitons du
refus... des traitements et actes médicaux

Il est donc clair que la proposition de loi enteswhsacrer le droit du
patient a refuser un traitement, qu'il mette saeriedanger par ce refus ou pas. I
s’agit donc bien d’une situation distincte de celés patients en fin de vie du fait
de I'affection dont ils souffrent.

Dés lors, l'intitulé de la section 2 du chapitfédu titre £ du livre £' de
la premiere partie du code de la santé publiqueédiea modifié en conséquence.

*

La Commissiomdoptel’article 7 sans modification

Article 8
(art. L. 1111-11 du code de la santé publique)
Renforcement de la volonté du patient
et opposabilité des directives anticipées

Cet article vise a renforcer la volonté du patiensurtout a rendre les
directives anticipées opposables au médecin loefiga’respectent des formes qui
sont précisées.
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1. Le dispositif actuel : une simple indication de la volonté du patient

L'article L. 1111-11 du code de la santé publign&oduit par I'article 7
de la loi du 22 avril 2008, prévoit que ¢oute personne majeure peudtdiger
des directives anticipées pour le cas ou elle senaijour hors d'état d'exprimer
sa volonté& qui sont révocables a tout moment par leur tédac

La loi renvoie a un décret le soin de définir lesorditions de validité, de
confidentialité et de conservation des directivesticgpées» qui doivent
cependant avoir été établies moins de trois anstd\@at d'inconscience de la
personne aux termes de l'article L. 1111-11 précité

Le décret n° 2006-119 du 6 février 2006 relatif alivectives anticipées
pris en application de ces dispositions a ainsbéhiit dans le code de la santé
publique, les articles les articles R. 1111-17uétats précisant les conditions de
forme, de validité et de conservation des direstamaticipées.

— conditions de forme : aux termes de l'articlelR11-17 du code de la
santé publique : le document doit étre écrit, datéigné par son auteur diment
identifié par ses nom, prénom, date et lieu desaare ; lorsque l'auteur,
conscient, est dans I'impossibilité d'écrire lui#m& il peut demander & deux
témoins d'attester que le document est I'expresdena volonté libre et éclairée ;
le dernier alinéa de cet article précise que médecin peut, a la demande du
patient, faire figurer en annexe de ces directifes une attestation constatant
gu’il est en état d'exprimer librement sa volonteger'il lui a délivré toutes
informations appropriées ;

— conditions de validité : l'article R.1111-18 o les conditions de
validité. Les directives anticipées ne sont rédiggee pour une période de trois
ans, renouvelable par simple décision de confionagignée par leur auteur sur le
document. Elles sont également modifiables a tooment dans le respect des
conditions prévues a l'article R. 1111-17. En cas rdodification, court une
nouvelle période de trois ans. Enfin, leur validigdconnait plus de limite des lors
que la personne qui les a rédigées tombe dansud'iéconscience ;

— conditions de conservation : aux termes de ¢tkrtiR. 1111-19, les
directives doivent étre aisément accessibles pour le médecifPour permettre
un acces facile, l'article précité dispose qu’eest conservéesdans le dossier
de la personne constitué par un médecin de villéil g'agisse du médecin
traitant ou d’un autre médecin choisi par elle, en, cas d’hospitalisation, dans le
dossier médicab. Elles peuvent toutefois étre conservées chpatlent, confiées
a la personne de confiance mentionnée aux articlé§11-6 et L. 1111-12 du
code de la santé publique, & un membre de sa éamil& un proche. Dans ce cas,
leur existence doit étre mentionnée dans le dossélical. Enfin, il est précisé
que toute personne admise dans un établissemensad# ou dans un
établissement médico-social peut signaler I'existeste directives anticipées.

(1) Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative auwits des malades et a la fin de vie.
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Enfin l'article R. 1111-20 instaure une obligatipour le médecin de
s’enquérir de I'existence éventuelle de directimetcipées — lorsqu’elles ne sont
pas déja dans le dossier médical — auprés de tomper de confiance, de la
famille ou des proches ou auprés du médecin ttagandu médecin qui lui a
adressé la personne malade.

Toutefois si ces directives indiquentes souhaits de la personne relatifs
a sa fin de vie concernant les conditions de laitdtion ou de l'arrét des
traitements», elles sont rédigées uniquement a titre indiedtne sont en aucun
cas opposables aux médecins. En effet, larticld111-11 dispose que le
médecin <en tient compte pour toute décision d'investigatidimtervention ou
de traitement... concernarjta personne] » sans préciser d'ailleurs de quelle
maniére il le fait.

L'article L. 1111-13 est plus précis. Il confie aaul médecin le soin de
« décider de limiter ou d’arréter un traitement ifatidisproportionné ou n’ayant
d’'autre objet que la seule prolongation artificeeltle la vie de [la] personne
Celui-ci a l'obligation de respecter la procédumdlégiale et seulement de
consulter 4a personne de confiance visée a l'article L. 1511a famille, ou a
défaut, urfdes]proches et le cas échéant, les directives antisipée

En définitive, les directives anticipées ne coaostit pas le premier
élément, loin s’en faut, a prendre en compte gayuUipe médicale a tel Point que
le Conseil de 'Europe estime qu’elles ont ustatut juridiquement faibl&’ ».

2. Les directives anticipées : un droit mal connu et dont l'efficacité est
peu probante

L’enquéte sur la fin de vie en France réalisée@®2ar I'Institut national
des études démographiques (INED) avec I'Obseneatmtional de la fin de vie
(ONFV) a montré que kes directives n’'ont été rédigées que par un nomifime
de personnes en fin de ¥ie».

Le rapport de MM. Claeys et Leonetti relatif a lm fde vie, remis
récemment au Gouvernement et dont est issue lamieéproposition de loi, fait
état d'une récente étude du centre d'éthique almigle I'hdpital Cochin
concernant seulement les personnes agées de pléS das sur leur intention
guant aux directives anticipées.

Selon cette étude, 83 % des personnes interrogéesufaient pas se saisir
de la question des directives anticipées.

(1) Rapport au Conseil de I'Europe élaboré sur &sbé de I'atelier exploratoire du Conseil de I'Eusopur les
directives anticipées du 18-22 juin 2008 cité mardpport de MM. Claeys et Leonetti relatif a la fe vie,
2015.

(2) L’'enquéte a porté sur un échantillon de 14 @i88es de personnes agées de 18 ans et plus refatifsdes
47 872 déceés survenus en France en décembre 2009.



— 112 —

42 % des personnes refusant de rédiger des deectstimaient que
« C'était trop tot, trop compliqué ou déja confié apsoches» et 22 % car s
refusaient d’anticiper ou de parler de ce sujetCes résultats témoignent de la
difficulté ontologique pour une personne de pesagpropre fin a tel point qu’elle
préfere ne pas s'en occuper ou déléguer les dasisioncernant cette fin a une
tierce personne non directement concernée. Celsatssue peuvent étre améliorés
que grace a un travail de formation du personrnighsot et de pédagogie auprées
des patients. Des contributions recueillies danscddre de la contribution
citoyenne réclament que les citoyens soient indtéédiger de telles directives
par leur médecin ou par une campagne publiqueatiimetion.

En revanche, 36 % des personnes n'ayant pas réldigdirectives les
percoivent comme kautiles voire dangereuses |l est dommage d’avoir mis
dans un méme item les termes. En effenukles» renvoie a un manque d’effet
de ces directives tandis que le malarngereuses peut laisser a penser que les
personnes considerent qu’elles peuvent prendre ddgsositions qui peuvent
s’avérer in fine nuisibles a leur propre intérétconvient en conséquence de
rendre les directives anticipées plus directemppli@ables mais permettre tout de
méme au corps médical de les remettre en caudlesistaverent manifestement
inappropriées.

Cette position est, par ailleurs, une position dildgre entre les différentes
contributions des internautes. En effet, une migjate ceux qui se sont exprimés
sur les directives anticipées ont souhaité qu’ellpsissent s'imposer
«absolumen® au médecin mais une petite minorité a demanddegmédecin ait
la possibilité de décider contre elles.

En revanche, selon I'étude de I'INED précitée, does ces directives
existent et gu'ils ont pu les consulter, les méaeaéclarent qu’elles sont un
élément important pour 72 % des décisions médicalatives a la fin de vie sans
que la notion d’'€lément important soit clairement explicitée.

La prise en compte des directives anticipées ménsgd’elles existent
n'est pas toujours possible du fait d'une accelgildifficile du fait de I'absence
d’un fichier les regroupant.

Les dispositions proposées dans la propositionodert pour objet de
répondre aux insuffisances du dispositif francaisiel des directives anticipées
afin de rendre aux sujets leur autonomie jusqufanlde leur vie.

3. Le dispositif proposé : rendre les directives a  nticipées opposables
sous certaines conditions

L’article 8 modifie I'article L. 1111-11 du code ¢k santé publique relatif
aux directives anticipées.
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a. Le renforcement de la portée des directives anteip

L'alinéa 2 renforce la portée des directives anticipées emstguant le
terme de wolonté» a celui de souhait». En effet, ces directives n’'indiquent
plus seulement des souhaits, qui renvoient & untadde ou a un vceu et qui
peuvent étre satisfaits ou pas maexgriment la volonté de la personne relative a
sa fin de vie». L'expression d'une volonté et non plus seulentoh souhait
rend ainsi son autonomie a la personne qui I'énatceenforce la portée des
directives qui ne peuvent plus étre ignorées, au de I'expertise du médecin,
sans porter atteinte a la liberté individuelle calade.

Pour exprimer sa volonté, la personne doit étre sewlement majeure
comme le prévoyait l'article L. 1111-11 du codelaesanté publique en vigueur
mais aussi €apable», précision ajoutée par le présent article. Cdigposition
exclut par conséquent les mineurs non émancipés@ie les personnes majeures
faisant I'objet d’'une mesure de tutelle.

Enfin, I'alinéa 2 étend le champ des directives anticipées. Il ptésoi
effet gu'elles peuvent exprimer une volonté de sefwn traitement ou un acte
médical. Cette disposition est liée a I'articleesld présente proposition de loi qui
dispose que : toute personne a le droit de refuser ou de ne pdsr sout
traitement». Dans ce cas,le professionnel de santé a I'obligation de respek
volonté de la personne Toutefois, si I'arrét du traitement est susitdptde
mettre en danger la vie du patient et si leditguatest incapable deréitérer sa
décision dans un délai raisonnabiela consultation des directives anticipées est
placée en téte des éléments a consulter par le cmédevant d'arréter une
décision, sur le méme plan que le respect de lzédwoe collégiale, et prévaut sur
la consultation de la personne de confiance oa dinhille.

b. La forme des directives anticipées

L'article L. 1111-11 en vigueur précise que lesdiives anticipées sont
révocables a tout moment,alinéa 3 prévoit qu'elles sont évisables et
révocables a tout moment La révision des directives anticipées étaia giggvue
par l'article R. 1111-18 : il n’est donc questian que de lui donner une valeur
[égislative.

Cependant, les directives anticipées n'ont plusddete de validité de
3 ans et continuent donc d’'étre valables tant tgsai’ont pas été révoquées. Les
internautes ont exprimé des avis trés variés sdutée de validité. Certains ont
souhaité gu'elles soient valables « & vie » madaitdés qu’elles aient une durée
limitée car «on ne peut pas donner une valeur absolue a unetdiecécrite a un
moment t de notre vie dans un bon état de santé&a majorité a exprimé le
souhait qu’elles soient aisément modifiables aintehir compte des évolutions
de la personne ce que prévoit bialitiéa 3

Par ailleurs, llinéa 3 prévoit un modeéle pour la rédaction des directives
anticipées. Celui-ci sera fixé paun décret en Conseil d’Etat pris apres avis de
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la Haute autorité de santé L’alinéa 3 dispose que le modele prévoit la
situation de la personne selon gu’elle se sait on atteinte d’une affection grave
au moment ou elle rédige de telles directives

En effet, le rapport Sicafd a souligné les fuctuations de la volonté
[des maladesgntre abattement et réflexe de sumjest a proposé I'élaboration
d'un deuxieme document, en plus des directivescipegs existantes, a
destination des personnes atteintes d’'une maladiegqui serait beaucoup plus
contraignant.

Dans la méme logique, la présente disposition émqitr une distinction
entre les personnes se sachant atteinte d'unetiaffegrave et les autres. Il ne
s’agit pas la d’ouvrir la voie a la constitution dieux types de directives. En effet,
si I'intention du Iégislateur est bien de distingdeux types de situation — le cas
d’'une personne sans affection grave connue quit sécéme d’un traumatisme et
celui d’'une personne atteinte d'une affectationtd@volution est plus ou moins
prévisible —, il ne s’agit pas d'affaiblir 'oppdsiéité d’'un des deux types de
directives anticipées.

c. L'opposabilité des directives anticipées sous cierta conditions

L’alinéa 4 rend les directives anticipées opposables au médsmir
«toute décision d'investigation, d’intervention oe ttaitemend. Les directives
anticipées auront par conséquent une force jurdamntraignante. Cependant, ce
caractére contraignant doit étre subordonné adeigion des directives et a leur
adéquation avec la situation du moment. Doivert €évisagés I'état du mourant,
le stade de l'agonie, les types de traitementssésfunais aussi I'évolution de
I'affection.

Ainsi, I'alinéa 4 prévoit deux exceptions a I'opposabilité des divest
anticipées :

—en cas d'urgence vitale pendant le temps nécesaai médecin pour
procéder a «ne évaluation compléete de la situatienDans cette hypothése, le
médecin doit effectivement pouvoir se dégager dextives et s’écarter des cas
envisagés par le patient lors de leur rédactiotamment s'il est nécessaire de
procéder a des investigations ;

—si les directives apparaissentmanifestement inappropriées le
médecin peut également s’en délier a condition alesudter un confrére et de
motiver sa décision dans le dossier médical. Eet,effne opposabilité absolue
comporte le risque, outre de s’opposer au cadra@ lgigpar exemple le patient
demande a bénéficier d’'une assistance médicale arinnanais aussi de
déresponsabiliser le médecin qui n'aurait plus alu&r la situation et a se
demander ce qui est bon pour le patient. En rewariehpatient n’étant pas un

(1) Commission de réflexion sur la fin de vie erarfere, Penser solidairement la fin de yiRapport au
président de la République, 18 décembre 2012.
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expert de 'affection dont il souffre, la notion denanifestement inappropriées
ne peut pas étre invoquée pour vider I'opposabi@éout effet. Le législateur a
tout de méme prévu une obligation de motivatiom afe poser un verrou
supplémentaire et mieux protéger la volonté duepatill ne s’interdit de faire
encore évoluer le texte dans le sens d'une plusdgrgrise en compte de la
volonté du patient.

d. La conservation des directives

L’alinéa 5compléte les dispositions en vigueur relative adaservation
et a 'accessibilité des directives anticipées.

Le mode de conservation des directives anticipéésusqu’a présent
encadré par l'article R. 1111-19 précité. Si ceiyprévoit déja qu’en principe les
directives anticipées sont conservées dans leetassidical, il permet cependant
gue le patient puisse les garder chez lui ou lesi@oa la personne de confiance
ou, a défaut, a la famille ou a un proche. Si diéiteté peut étre conservée dans le
cas de I'opposabilité des directives anticipéefaut s’assurer que tout médecin
amené a soigner le patient en ait connaissaneénéa5 prévoit donc que teur
acces est facilité par une mention inscrite surchxte Vitale» qui signalera
I'existence des directives anticipées. Cette mangpiermettra au médecin de les
demander aux proches ou au médecin traitant. Sdermeer point, de nombreux
internautes ont fait part de leur souhait que leectves anticipées soient
mentionnées sur la carte Vitale ou puissent épesies auprés d'associations.

Par ailleurs, afin de rédiger des directives apéies appropriées, le patient
doit étre éclairé, le décret devra donc définir Iégant «es conditions
d'information des patients.

La Commission examine I'amendement AS14 de M. G&=ibaoun.

M. Gérard Sebaoun. Il s'agit de préciser que les directives anticgpée
expriment la volonté de la personne relative n@a &éin de vie, mais a son choix
de fin de vie.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lan@aission rejette
'amendement.

L’amendement AS15 de M. Gérard Sebaoumnetisé.

La Commission examine ensuite I'amendement AS79MdEérard
Sebaoun.

M. Gérard Sebaoun.ll s’agit d'améliorer, en l'allégeant, la rédactide
la seconde phrase de I'alinéa 2.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.
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Puis elleadoptel’amendement rédactionnel AS155 des corapporteurs.
Elle examine ensuite 'amendement AS40 de Mme M@miviassonneau.

Mme Véronique Massonneau. Cet amendement vise a préciser le
périmétre des directives anticipées en y ajounténtion possible de la mise en
place d’une sédation, d’'un suicide assisté ou dautkanasie.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

L'amendement AS39 de Mme Véronique Massonneagtiest
Puis la Commission examine I'amendement AS118 d&hNp Cordery.

M. Gérard Sebaoun.L’'amendement AS118 prévoyant « une assistance
médicalisée active pour mourir », je le retire &taele de la discussion.

L’amendement AS118 estiré.

La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS156 des
rapporteurs.

Elle examine ensuite 'amendement AS74 de Mme Mi€ra&aunay.

Mme Michele Delaunay.ll s’'agit d’étendre a I'équipe médicale chargée
du patient en fin de vie I'application du conterald directive anticipée.

Mme la présidente Catherine Lemorton. J'ai vérifié les définitions :
I'équipe médicale ne comprend que les médecingwemntuellement, les sages-
femmes. Pour ouvrir le périmeétre, il faut évoquesr équipes « soignantes ».

M. Alain Claeys, corapporteur. Dans le cas d’'une équipe médicale, qui
prend la décision ?

Mme Michéle Delaunay.Un des médecins de I'équipe.
Je retire 'amendement.

M. Gérard Sebaoun.ll me semble que I'équipe soignante, inversement,
exclut les médecins.

Mme la présidente Catherine Lemorton. Les auxiliaires de santé,
notamment les diététiciens ou les infirmiers, ngufént pas dans I'équipe
médicale.

La rédaction définitive du texte devra avoir éténet vérifiée.

L’amendement AS74 astiré.
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La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS157 des
rapporteurs.

Puis elle examine 'amendement AS102 de M. Donenldan.

M. Alain Claeys, corapporteur. La précision relative aux urgences doit
étre conservée pour permettre au médecin de peatigs actes nécessaires a une
évaluation compléte de la situation du patient.

Avis défavorable, donc.
La Commissiomejettel’amendement.
Elle examine ensuite 'amendement AS16 de M. G&abdoun.

M. Gérard Sebaoun. En cas de directives anticipées « manifestement
inappropriées », le texte prévoit que « le médeminy se délier de 'obligation de
les respecter, doit consulter au moins un confsere

N

L'amendement AS16 vise notamment a permettre a édeoin qui
considérerait des directives anticipées comme ingpjges, de faire valoir la
clause de conscience : dans ce cas il doit tratin@etin autre praticien toutes les
informations utiles a la poursuite des soins daratre des directives anticipées.

Cette clause, qui pourrait étre assimilée a ursrd@usoins, ne s'applique
pas en cas d'urgence vitale. Elle est encadrélegande de déontologie médicale
qui prévoit qu’un médecin qui fait valoir la claude conscience doit en avertir
clairement le patient et lui donner les moyens é’prise en charge adaptée.

La rédaction actuelle me semble insuffisante : gjgaifie « consulter au
moins un confrére » ? Prévoir de « demander imngdient un avis collégial »
est plus rassurant en cas de directives antick@esnifestement inappropriées »,
lesquelles supposent que le patient n’avait pasiréésute leur portée.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Cet amendement vise a introduire une
clause de conscience. Nous y sommes défavoraldesmédecins doivent faire
leur devoir.

M. Gérard Sebaoun.Le texte prévoit actuellement que le médecin « pou
se délier de I'obligation, doit consulter au moims confrére » : la rédaction me
parait légére.

Avec mon amendement, le médecin ne pourra pas l&r dé l'avis
collégial, sauf si, dans le temps imparti, il traes le dossier a un autre praticien.

M. Jean Leonetti, corapporteur. L'amendement vise tout d'abord a
prévoir une clause de conscience permettant au aimédle n’apporter son
concours gu'a la réalisation des directives andiefpqu'il jugerait appropriées au



— 118 —

regard de sa conviction intime. Cette dispositi@ma dangereuse car elle
permettrait aux médecins de juger inappropriéetesdeas directives anticipées.

Méme les textes ou les directives anticipées ontamactére opposable
prévoient le cas de directives inappropriées. Jeseeajue seules devront étre
prises en compte les directives entrant dans leecdéfini par la Haute Autorité
de santé et validé par un décret en Conseil d’Emtcadre, assurément restreint,
aura I'avantage d'étre précis et d'asseoir le ¢aracontraignant ou opposable de
la directive. Un document qui engage la vie dugpathe saurait étre rédigé sur un
bout de papier. On m’en a ainsi montré un qui mammtait que les mots : « Pas
de tuyaux »... Une telle directive est manifestenmeaqppropriée !

Je serais plutét favorable a ce que I'on doive e#aul’avis convergent
de deux médecins. Le systéme ne doit pas permattrmédecin d'utiliser la
clause de conscience pour se dégager de son anligat

M. Gérard Sebaoun. Le médecin demandera certes un avis collégial,
mais il y a lieu de définir la notion de collégiéli J'accepterais que I'on 6te la
référence a la clause de conscience, puisque roessmmes pas d’'accord. Mais,
si I'on décide que les directives anticipées samppropriées, une lecture
médicale collégiale semble utile.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Ne pourrait-on conserver la notion de
collégialité telle que déja définie dans le texte ?

M. Gérard Sebaoun.Je retire mon amendement au profit de celui que va
défendre dans un instant Mme Massonneau.

L’amendement esetiré.

La Commission en vient a I'amendement AS104 de Wéranique
Massonneau.

Mme Véronique Massonneau.Je propose que la personne de confiance
participe a I'élaboration de l'avis collégial etequelui-ci s'impose et soit inscrit
dans le dossier médical.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Je releve que votre amendement, tel
qu’il est rédigé, introduit dans la collégialitéy principe constituée d’'un double
avis médical, la personne de confiance.

M. Alain Claeys, corapporteur. Il faut supprimer, selon moi, cette
référence a la personne de confiance. Le text@atdinsi : « Si les directives
anticipées apparaissent manifestement inappropteesédecin doit solliciter un
avis collégial. La décision collégiale s'imposeralet est inscrite dans le dossier
médical. ».

M. Jean Leonetti, corapporteur. C'est en effet la collégialité qui juge du
caractére inapproprié de la directive anticipée.
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M. Gérard Sebaoun. La temporalité est absente de la formule « doit
solliciter », alors que c’est I'immédiateté qui t@mt a I'action.

Mme Véronique Massonneau Comme la personne est inconsciente,
c’est la personne de confiance qui devient l'imteukrice des médecins.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Dans la hiérarchie de la parole du
malade, les directives anticipées priment I'avidadpersonne de confiance, méme
s'il arrive souvent que celui-ci soit conforme de®la.

M. Alain Claeys, corapporteur. Si les directives anticipées s’averent
inappropriées, la personne de confiance intenadat?

M. Jean Leonetti, corapporteur. On recueille son avis, mais on ne doit
pas lui donner le droit d’arréter un traitement. texte renforce, comme en
Belgique, le caractére contraignant des directavaticipées, mais pas celui de
l'avis de la personne de confiance.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cdssion adopte
I'amendementel que modifié

En conséquence, les amendements AS134 de Mme yomme e Dain,
AS72 de Mme Sandrine Hurel et AS158 des corappsti@mbent

La Commission est saisie de I'amendement AS114 .dRolyer-Gérard
Schwartzenberg.

M. Stéphane Claireaux.La durée de validité des directives anticipées
doit figurer dans la loi elle-méme et ne pas ébrevoyée a un décret en Consell
d’Etat. Certes, les directives anticipées sontvisables et révocables a tout
moment » par l'intéressé, mais il ne serait pasodpp qu’elles demeurent
valables sans condition de durée. Actuellemergselbivent étre renouvelées tous
les trois ans, ce qui permet de s’assurer gu'atmsespondent toujours a la
volonté exprimée auparavant par leur rédacteworlient donc de maintenir le
droit positif, issu de la loi du 22 avril 2005 rl@ aux droits des malades et a la
fin de vie et codifié a I'article L. 1111-11 du @de la santé publique.

M. Jean-Pierre Barbier. Je regrette qu’aucun acte médical visant a aider
les personnes a rédiger les directives anticipéesoit reconnu. Imaginez-vous
quelgu’un se trouvant en bonne santé s’asseoin &w@au pour élaborer de telles
directives ? Il importe que tout le monde puissEveir une aide pour écrire ces
directives, mais je n'ai pas déposé d’'amendemeneeens a cause de l'article 40
de la Constitution.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Je ne sais pas s'il faut fixer une limite
de validité aux directives anticipées ; la loi d¥2 en avait instauré une de trois
ans, supposée correspondre a une longue phaseam®On nous a dit que les
troubles cognitifs pouvaient durer bien plus longps, et M. Alain Claeys et moi
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avons donc décidé de n’inscrire aucune durée. 8gglun rédige ses directives a
'adolescence et tombe malade a quatre-vingts @mgourra évidemment faire
valoir leur caractére inapproprié.

Mme Isabelle Le Callennec.Le Conseil d’Etat fixera bien une durée,
non ?

M. Jean Leonetti, corapporteur. Oui, de trois ans, mais la loi ne la
précisera plus, car elle n'est jamais pertinente.fdit qu'elle soit révocable et
modifiable a tout moment constitue la meilleureagéie pour que les directives
traduisent bien la volonté du patient au momentroles utilise.

La Commissiomejettel’amendement.
Puis elleadoptel’amendement rédactionnel AS159 des corapporteurs.
Elle aborde ensuite 'amendement AS73 de Mme Santhurel.

Mme Sandrine Hurel. Cet amendement vise a informer les patients de la
possibilité et des conditions de rédaction desctiires anticipées.

Suivant l'avis favorable des corapporteurs, la Cdssion adopte
'amendement.

La Commissiomdoptel’article 8 modifié.

Article 9
(art. L. 1111-11-1 [nouveau] du code de la santdigue)
Précision du statut du témoignage de la personne denfiance

a

Cet article vise a préciser le statut du témoigndgela personne de
confiance.

1. Le dispositif actuel

L'article L. 1111-6 du code de la santé publiqugraduit par la loi du
22 avril 2005 précitée, prévoit quetaute personne majeure pedésigner une
personne de confiance qui peut étre un parent,ronhe ou le médecin traitant,
et qui sera consultée au cas ou elle-méme serastdiétat d’exprimer sa volonté
et de recevoir I'information nécessaire a cettexfiLa personne de confiance est
désignée par écrit. Elle est révocable a tout mbémen

Il est ainsi proposé au malade lors de toute halggation dans un
établissement de santé de désigner une persorcenfiance dans les conditions
décrites précédemment pour toute la durée de litabsation sauf disposition
contraire du malade.



— 121 —

Pour désigner une personne de confiance, la persdoit étre non
seulement majeure mais également capable. Cettgosdisn exclut par
conséquent les mineurs non émancipés ainsi queels®nnes majeures faisant
I'objet d’'une mesure de tutelle. Dans ce dernies, tarticle précité prévoit que
«le juge des tutelles peut, dans cette hypothésecaafirmer la mission de la
personne de confiance antérieurement désignéeréaiguer la désignation de
celle-ci». Pour les mineurs, la loi ne désigne pas deopaesde confiance de
droit.

Aux termes de larticle L.1111-6 du code de lat&apublique, la
personne de confiance peut accompagner le maladdesda démarches et assister
aux entretiens médicaux afin de I'aider a exprisgvolonté.

Enfin, l'article L. 1111-12 précise que, lorsquire personne, en phase
avancée ou terminale d'une affection grave et iable» est hors d'état
d’exprimer sa volonté, I'avis de la personne defiemee «prévaut sur tout autre
avis non médical, a I'exclusion des directives @péies» dans I'ensemble des
décisions prises par le médecin. La personne déocoe exprime bien la son avis
sans qu'il soit spécifié s'il se contente de retdissis du malade en fin de vie ou
si elle exprime ses propres options.

La consultation de la personne de confiance est @névue par I'article
L. 1111-13 du code de la santé publique dans leotdse médecin envisage de
«limiter ou d'arréter un traitement inutile, disprogionné ou n’ayant d'autre
objet que la seule prolongation artificielle devie » administré a un patient dans
le cas ou celui-ci serait hors d'état d’exprimervsdonté et en I'absence de
directives anticipées. Cependant, I'avis de lagrere de confiance ne prévaut pas
sur celui des membres de la famille ou a défaupdeshes et ne s'impose pas au
médecin qui demeure soumis au respect de la proe@dliégiale définie par le
code de déontologie médicale.

En définitive, la personne de confiance porte Badi malade hors d’état
d’'exprimer sa volonté sans qu'il existe une hidrgrcentre les différents avis
sollicités par le médecin et sans qu'il ne s'impasanédecin.

2. Une possibilité tres peu répandue

Si la loi dite Leonetti prescrit bien aux médedadiesprendre en compte les
éléments non médicaux que constituent I'avis dpel@onne de confiance ainsi
gue celui de la famille ou des proches, ceux-ci pen sollicités.

En effet, selon I'étude de 'INED précitée, la déon de limitation de
traitement pour une personne inconsciente n'estute avec la personne de
confiance que dans 8,12 % des cas. Ce chiffre mdn8 % des cas pour la
famille. La décision d’arréter le traitement d’'upersonne hors d’état d’exprimer
sa volonté est en revanche discutée avec la perstmconfiance dans 13 % des
cas et avec la famille dans 57 % des cas.
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Il existe par ailleurs, une ambiguité sur l'idedtitie la personne de
confiance dans I'étude de I'INED. Est-elle assimik la famille ? En effet, le
rapport Sicard de 2012 souligne quela personne de confiangétant]volontiers
assimilée a la famille ou a lapersonne a prévenir », sa désignation est loin
d'étre toujours encouragée voire formalisée et mémmsqu’elle existe, sa
consultation semble bien aléatoie L'absence de hiérarchie entre les avis des
uns et autres ajoutant encore au flou.

En définitive, le rapport de MM. Claeys et Leonettemis au
Gouvernement pose la bonne questiorgu& se passe-t-il si les membres de la
famille ont des avis divergents sur les traitementdispenser ou a suspendre ?
Que se passe-t-il si les médecins et les prochiedesnvues différentes sur ce qui
est préférable pour le patients?

Une information du public devra étre organisée.pegsonnel médical
devra également étre mieux formé afin qu'un esplacdialogue se constitue avec
le patient soit directement soit indirectement @ers la personne qu'il aura
désignée a cet effet.

Pour ce faire, il convient de préciser le statut tdmoignage de la
personne de confiance afin de sortir de 'ambiguité

3. Le dispositif proposé : préciser le témoignage de la personne de
confiance

L'article 9 de la proposition de loi vise a intraduun article L. 1111-11-1
dans le code de la santé publique destiné a s¢iteebs 'article L. 1111-6 en
vigueur afin de compléter et préciser le statuté&moignage de la personne de
confiance.

A l'alinéa 1, il est inséré la mention suivante: «[la persoroe
confianceltémoigne de I'expression de la volonté de la parso®on témoignage
prévaut sur tout autre témoignage

Deux changements majeurs sont ainsi apportés :

— la personne de confiance n’exprime plus un aws mn témoignage. En
ce sens, elle ne délivre plus sa propre apprénidida situation et/ou ses propres
choix quant a I'éventualité d'un arrét ou d'une itation d’'un traitement mais
témoigne seulement de la volonté du malade hordatd’'de I'exprimer
directement. La position exprimée par la persoreeahfiance est par conséquent
réputée étre celle du patient lui-méme ;

— « [le] témoignagdde la personne de confiangajévaut sur tout autre
témoignage»>. En effet, celui-ci n'est plus un avis parmi utt@s mais est la
volonté du malade lui-méme.
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Pour pouvoir étre mieux identifié, l'inscription de personne de
confiance sur la carte Vitale est parfois demanpée les internautes ayant
participé a la consultation citoyenne.

Les autres dispositions restent inchangées.

En précisant le statut du témoignage de la persaeneonfiance, le
Iégislateur entend définir une hiérarchie plus relaientre les différents
témoignages afin de distinguer celui de la persameconfiance et celui des
autres membres de la famille dans le respect deolanté du malade. En
renforcant le statut de la personne de confiam@ntend ériger un interlocuteur
privilégié sans pour autant opérer un transfegl tdé responsabilité en direction
de la personne de confiance.

*

La Commission adopte I'amendement rédactionnel AS160 des
corapporteurs.

Elle étudie 'amendement AS107 de Mme SandrinelHure

Mme Sandrine Hurel. Cet amendement a pour objet douvrir la
possibilité de désigner une personne de confianppléante. Si la premiere était
absente, décédée ou refusait de s’exprimer, landegmourrait alors témoigner de
la volonté du malade.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

Puis elle examine les amendements identiques A®18V.dGérard
Sebaoun et AS42 de Mme Véronique Massonneau.

M. Gérard Sebaoun.Préciser que la personne de confiance peut étre un
parent, un proche ou le médecin traitant semblglénwar la personne majeure
peut librement désigner 'individu de son choix. &nre, si on connait le médecin
traitant, les limites des notions de parent et iehe s’avérent beaucoup moins
claires.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Si I'on ne précise pas l'identité de ceux
pouvant étre une personne de confiance, des assnsigourront désignea
priori des individus qui ne connaitront pas forcémenfuter malade. Il est
préférable que la personne fasse partie de I'emv@ment proche et affectif du
patient.

La Commissiomejetteces amendements.

Puis elleadoptel’amendement de coordination AS161 des corappsteu
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Suivant ensuite l'avis défavorable des rapporteuse rejette
'amendement AS43 de Mme Véronique Massonneau.

Puis elle en vient a 'amendement AS136 de M. Fexriek Gille.

M. Jean-Patrick Gille. Le juge décidant de placer un majeur sous tutelle
révoque en général toutes les procurations et tes/girs de représentation
conférés par la personne concernée.

La révocation judiciaire de la personne de confapar une disposition
générale du jugement ou par une ordonnance spgdae le majeur en tutelle
dans la méme situation que celle dans laquell€ailirait jamais désigné de
personne de confiance.

Il devient dans ces conditions nécessaire d'indéguge a s’enquérir de
'existence d'une personne de confiance afin d’enpé&cher la révocation
systématique.

M. Alain Claeys, corapporteur. Je vous demande de bien vouloir retirer
votre amendement, car le Gouvernement en déposesarle méme sujet pour la
séance publique.

L’amendement esetiré.
La Commission aborde 'amendement AS137 de MmefathTroallic.

Mme Sandrine Hurel. Il s’agit de veiller a ce que la décision du julps
tutelles soit prise apres consultation de la famitdes proches et du médecin
traitant.

M. Alain Claeys, corapporteur. L’'amendement du Gouvernement que je
viens d’annoncer 6tera également de sa justificatiovotre, chére collegue.

La Commissiomejettel’amendement.
Elle adoptel’'amendement de coordination AS162 des corappmsteu

Puis elleadoptel’article 9 modifié.
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Article 10
(art. L. 1111-12 du code de la santé publique)

Hiérarchie des modes d’expression de la volonté qatient

Cet article vise a définir une hiérarchie des modexpression de la
volonté du patient.

1. Le dispositif actuel

En I'état du droit, la hiérarchie des modes d’espi@n de la volonté du
patient est définie a l'article L. 1111-12 du cafiela santé publique.

La volonté du patient pour toutes les décisionstaus les actes le
concernant s’exprime directement. Cependant «léusg personne, en phase
avancée ou terminale d’'une affection grave ou aigla; quelle qu’'en soit la
cause » est « hors d'état d’exprimer sa volont&he-ci est prise en compte selon
la hiérarchie suivante :

— les directives anticipées a condition qu’ellentiété établies moins de
trois ans avant |'état d’'inconscience ;

—l'avis de la personne de confiance désignée lensonditions prévues
par l'article L. 1111-6 du code de la santé puldiqui prévaut sur tout autre avis
non médical « sauf cas urgent ou impossibilité » ;

— l'avis de la famille ou a défaut, d'un des pracde patient.

Cependant, comme cela a été rappelé ci-dessusicléat. 1111-13
prévoit que le médecin « [n@eut décider d'arréter ou de limiter un traitement
inutile, disproportionné ou n’ayant d'autre objetue la seule prolongation
artificielle de la vie» qu'aprés avoir consulté I personne de confiance, la
famille ou a défaut, un de ses proches et le chéat, les directives anticipées
de la personne sans établir de hiérarchie claire entre la pemsate confiance, la
famille et les directives anticipées.

Cette difficulté a établir clairement une hiéraechians les sources et les
modes d’expression de la volonté du patient peuenam a des situations
inextricables préjudiciablaa fine au patient.

2. Le dispositif proposé : une hiérarchie plus cla  ire

La proposition de loi prévoit I'abrogation de liate L.1111-13. Ne
subsistera par conséquent dans le droit positif lguecle L. 1111-12 qui est
précisé afin de ne plus laisser place a I'ambiguité

L’alinéa 2prévoit en effet que lorsqu’une personne, en phsaacée ou
terminale d’'une affection grave et incurable esshétat d’exprimer sa volonté,
et en 'absence de directives anticipées, le médedueille le témoignage de la
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personne de confiance et seulement a défaut celia thmille ou des proches. I
s’agit de témoignage méme si un certain nombreodg&ibuteurs au débat citoyen
ont souhaité que ces témoignages soient respeutés médecin, ce qui aurait eu
comme résultat de transférer une responsabilité fur la famille ou la personne
de confiance.

Les rapporteurs proposeront un amendement afircette hiérarchie des
expressions de la volonté du patient soit bien eetge lorsque le médecin
envisage de suspendre ou renonce a entreprendrait@ment qui n'aurait pour
effet «que le seul maintien artificiel de la vie

Par ailleurs, klinéa 3 dispose que pour les mineurs, les titulaires de
l'autorité parentale sont réputés étre personnesdiance.

L'expression des titulaires de l'autorité parentast plus qu’un simple
témoignage comme l'est I'expression de la persod@econfiance puisque le
mineur est réputé ne pas étre apte a exprimerleatecet qu’il ne peut donc pas
exister de directives anticipées. Ainsi, a l'initi@ des rapporteurs, cet alinéa a été
supprimé par la commission des affaires sociales.

Par ailleurs, aux termes de I'article 372-2 du codd, «a I'égard des
tiers de bonne foi, chacun des parents est répgtéavec I'accord de l'autre,
guand il fait seul un acte usuel de I'autorité patae relativement a la personne
de I'enfant» Toutefois, pour les actes plus lourds et a dortceux pouvant
engager la vie du mineur, solliciter les deux agsindispensable, excepté en cas
d’'urgence ou d'impossibilité.

Le désaccord éventuel entre les titulaires dedidét parentale n'emporte
pas de conséquence puisque la responsabilité fieateure celle du médecin qui
n'a pour obligation pour les mineurs comme pourgessonnes majeures que de
recueillir les témoignages sans que ceux-ci neelg.|En effet, aux termes de
l'alinéa 4 de l'article L. 1111-4 du code de latgapublique, «ans le cas ou le
refus d'un traitement par la personne titulaire tieutorité parentale ... risque
d’'entrainer des conséquences graves pour la saaténigheur ..., le médecin
délivre les soins indispensables

La Commission adopte I'amendement de précision AS163 des
corapporteurs.

Puis elle examine les amendements identiques A®2M.dGérard
Sebaoun et AS44 de Mme Véronique Massonneau.

M. Gérard Sebaoun. La derniere phrase du deuxieme alinéa de
I'article 10 dispose qu’en I'absence de directimaticipées le médecin « recueille
le témoignage de la personne de confiance et,auddé tout autre témoignage,
de la famille ou des proches ». Je préféreraislgjiexte se contente de préciser
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« telle que définie précédemment » aprés « de aoeHi», puisque la personne de
confiance est soit le médecin traitant, soit urcpey soit un parent. Comme tout
témoignage, celui de la famille et des proches gatsujet a caution.

Mme Véronique MassonneauJe défends le méme amendement, car la
famille ou les proches peuvent avoir des motivatidifférentes de I'intérét du
patient. Si cet amendement n’était pas adoptégredt $res grave.

M. Jean Leonetti, corapporteur. La loi de 2005 se contentait de prévoir
gue I'on prenne l'avis de la famille. Dans I'affaivincent Lambert, on a pris
l'avis de chacun, alors qu'il importe avant tout meueillir le témoignage de
I'entourage du patient quant a la volonté de ceiderLe Conseil d’Etat a validé
ce dispositif, car les proches de Vincent Lambentt affirmé que celui-ci ne
voulait pas de cette vie. Ce n’est pas l'avis dasqgnnes que I'on demande, je le
répéte, c'est leur témoignage sur ce que le maadst souhaité.

Mme Véronique Massonneau.Comment allez-vous vérifier la véracité
d’'un témoignage ? Le législateur doit écrire desete précis et éviter en I'espéece
gue des motivations économiques ou d'usure puisserprimer. Le rble de la
famille dans le cas de Vincent Lambert a été aatplsique.

M. Jean-Louis Touraine. Monsieur Leonetti, votre opinion est louable
mais naive. Pour prélever des organes chez dets sugeédés afin de les
transplanter, la loi de bioéthique prescrit de glenir auprés de la famille de
l'avis de la personne disparue. Or, I'Agence dditamédecine affirme que le
systeme ne fonctionne pas, la loi étant détourreelgs coordonnateurs de
transplantation qui demandent I'avis de la famgllenon le témoignage de ce que
le mort souhaitait. Dans ce cadre, les membrea fEntille donnent bien souvent
des avis divergents.

M. Alain Claeys, corapporteur. A défaut de directives anticipées et de
personne de confiance, il faut bien rencontreataille et lui demander non son
avis, mais ce qu’'aurait été celui de la personediesiavait été autonome.

M. Jean-Pierre Barbier. Sans directives anticipées, il est préférable que
le médecin recueille plusieurs témoignages et nasm geulement celui de la
personne de confiance, afin de procéder a despenmnts et d'obtenir une idée
plus précise de la volonté du patient.

Mme Véronique Massonneau.J’ai peur que de nombreux patients ne
remplissent plus les directives anticipées, enstique les proches et la famille
pourront donner leur avis.

La Commissiomejetteles amendements.
Puis elleadoptel’amendement de précision AS164 des corapporteurs.

Elle étudie 'amendement AS109 de M. Jean-Louisaliog!
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M. Jean-Louis Touraine. Les membres de la famille, consultés en cas
d’absence de directives anticipées et de désigndtime personne de confiance,
peuvent émettre des avis divergents sur la voldat@atient. Mon amendement
propose de déployer alors une médiation indépeaddes parties, impartiale et
neutre.

Suivant l'avis défavorable des corapporteurs, lanm@ussion rejette
'amendement.

Puis elle est saisie de 'amendement AS168 depporteurs.

M. Jean Leonetti, corapporteur. Les parents jouissent d'un statut
supérieur a celui de personne de confiance, puisgrercent la tutelle morale
des enfants. lls expriment donc la volonté du mineu ne fournissent pas
seulement un témoignage.

M. Gérard Sebaoun. Existe-t-il des cas dans lesquels I'avis du mineur
posséde une valeur juridique ?

M. Jean Leonetti, corapporteur. Le mineur peut toujours s’exprimer
« en fonction de son age et de son degré de neatyrelon la formule consacrée
par le code civil, mais il n'a pas a désigner desgene de confiance puisqu’il se
trouve sous la tutelle des titulaires de I'autopiééentale.

Mme Martine Pinville. Quelle est la situation des enfants confiés aiAi
sociale a I'enfance (ASE) ?

M. Jean Leonetti, corapporteur. C'est la tutelle qui joue le rdle de
l'autorité parentale.

La Commissiomdoptel’amendement.

Puis elleadoptel’article 10 modifié.

Article 11
(art. L. 1111-13 du code de la santé publique)
Article de coordination avec les articles 2, 5 etQL
Limitation ou arrét des traitements pour une persome en fin de vie hors
d’état d’exprimer sa volonté

L'article L. 1111-13 du code de la santé publiqumevegueur prévoit un
dispositif spécifique de limitation ou d'arrét daitement pour une personne en
fin de viehors d'état d’exprimer sa volontée médecin peut aujourd’hui décider
de limiter ou d’arréter un traitement inutile, disportionné ou n'ayant d'autre
objet que la seule prolongation artificielle devie d’'une personne en phase
avancée ou terminale d’'une affection grave et aiuler
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L'article L. 1111-4 du méme code, de son coté, qitéles mémes
dispositions sans distinguer si la personne esingdt d'une affection grave et
incurable en phase avancée ou terminale.

Dans ces deux situations, lorsque le patient est dieétat d’exprimer sa
volonté, la limitation ou I'arrét des traitementant encadrés. Si des directives
anticipées ont été rédigées, elles doivent étrgepren compte. La personne de
confiance si elle existe, la famille ou a défautdaes proches du malade doit étre
consulté. Enfin, cette limitation ou arrét destawmients requiert une procédure
collégiale et doit fait I'objet d’'un avis motivé iigure dans le dossier du patient.

Les rapporteurs ont choisi de conserver des disposide portée générale
qui pourront s'appliquer a toutes les situation® Hispositif de [I'article
L. 1111-13 figure désormais aux articles 2, 5 eti&da présente proposition de
loi et donc respectivement aux articles L.1110-5:1111-4 et L.1111-12 du code
de la santé publique dont ils proposent une noevedtiaction, ce qui justifie
I'abrogation de I'actuel article L. 1111-13.

*

La Commissiomdoptel’article 11 sans modification

Apres l'article 11

Suivant l'avis défavorable des rapporteurs, la Cassion rejette
'amendement AS45 de Mme Véronique Massonneau

L'amendement AS120 de M. Philip Cordest retiré

La Commissiomdoptel’ensemble de la proposition de loiodifiée

*

* *

En conséquence, la Commission des affaires socialdemande a
I’Assemblée nationale d’adopter la présente propaoson de loi dans le texte
figurant dans le document annexé au présent rapport
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TABLEAU COMPARATIF

Dispositions en vigueur Texte de la proposition de loi

Proposition de loi créant de
nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en f
de vie

Code de la santé publique Article 1%
L'article L. 1110-5 du code de
santé publique est ainsi réd :

Art. L. 1110-5. — Toute person
a, compte tenu de son état de santé
'urgence des interventions que celu
requiert, le droit de recevoir les soins
plus appropriés et de bénéficier
thérapeutiqgues dont Iefficacité ¢
reconnue et qui garantissent la meille|
sécurité sanitaire au regard

e
ttideson état de santé et de I'urgence
-oiterventions que celui-ci requiert,
lélsoit de recevoir les traitements et
iesins les plus appropriés et de bénéfi
stes thérapeutiques dont l'efficacité
Lneconnue et qui garantissent la meille
eécurité  sanitaire au regard

« Toute personne a, compte tgnu

connaissances médicales avérées.
actes de prévention, d'investigation
de soins ne doivent pas, en ['état

connaissances médicales, lui faire col

de risques disproportionnés par rap

tesnaissances médicales avérées.
@ctes de prévention, d'investigation ou
teaitements et de soins ne doivent pas
Uiétat des connaissances médicales,
fatre courir de risques disproportionr]

au bénéfice escompté. par rapport au bénéfice escompté.

Ces actes ne doivent pas étre
poursuivis par une obstinatipn
déraisonnable. Lorsquiils apparaisgent
inutiles,  disproportionnés ou n'aygnt
d’autre effet que le seul maintien artifigiel
de la vie, ils peuvent étre suspendus ol ne
pas étre entrepris. Dans ce cas, le médecin
sauvegarde la dignité du mourant et assure
la qualité de sa vie en dispensant les qoins
visés a l'article L. 1110-10.

Les dispositions du premier alinga
s’appliquent  sans préjudice e
I'obligation de sécurité a laquelle est tenu

Texte adopté par la Commission

Proposition de loi créant de
nouveaux droits en faveur des
mmalades et des personnes en fin

de vie

Article 1%

[

« Toute personne ...
des

le

les

cier

st
ure
es sanitaireet le meilleur
bpaisement possible de la souffrarae

degard ...

,en

ul
és

escomptéCes
dispositions s'appliquent sans préjudice
de I'obligation de sécurité a laquelle est
tenu tout fournisseur de produits de
santé, ni du titre 1l du présent livr€.l

Amendements AS122 (rect) et AS146

tout fournisseur de produit de santé] ni
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Dispositions en vigueur Texte de la proposition de loi Texte adopté par la Commission

des dispositions du titre Il du livr€ de
la premiére partie du présent code.

Toute personne a le droit e
recevoir des soins visant a soulager sa
douleur. Celle-ci doit étre en toyte
circonstance prévenue, évaluée, pris¢ en
compte et traitée.

Les professionnels de safté « Toute personne a droit a une « Toute personne ...
mettent en ceuvre tous les moyens a|lor de vie digne et apaisée. Les
disposition pour assurer a chacun ppefessionnels de santé mettent |en
vie digne jusgu’'a la mort. Si le médegizeuvre tous les moyens a leur disposition

constate qu’il ne peut soulager |lour satisfaire ce droit. » ... pourquece droitsoit respecté»
souffrance d'une personne, en phiase
avancée ou terminale d'une affectjon Amendement AS147

grave et incurable, quelle qu'en soit| la
cause, qu'en lui appliquant {n
traitement qui peut avoir pour effet
secondaire d'abréger sa vie, il doit|en
informer le malade, sans préjudice fes
dispositions du quatrieme alinéa |de
larticle L.1111-2, la personne ge
confiance visée a larticle L. 1111-6, |la
famille ou, a défaut, un des proches.|La
procédure suivie est inscrite dans| le
dossier médical.

Article 2 Article 2

Aprés Tlarticle L.1110-5, il egt
inséré un article L. 1110-5-1 ainsi rédigé :

«Art. L. 1110-5-1. — Les actes «Art. L. 1110-5-1. — ...
mentionnés a larticle L.1110-5 ne
doivent pas étre poursuivis par uyne ... doivent ni étre mis en
obstination  déraisonnable  lorsqulilseuvre, nipoursuivis au titre du refus
apparaissent inutiles ou disproportionnésune obstination ...
Lorsque les traitements n'ont d'autre effet
que le seul maintien artificiel de la vje, vie,
sous réserve de la prise en compte dallars etsous réserve de la prlse en compte
volonté du patient et selon la procéd la volonté du patiemtonformément a
collégiale définie par le code ¢Barticle L. 1111-12etselonla ...
déontologie médicale, ils sont suspendus

et assure la qualité de sa vie en dispernsant
les soins visés a larticle L. 1110-10. ... soinspalliatifs mentionnésa larticle
L. 1110-10.

Amendements AS165, AS166, AS126,
AS167 et AS127

«La nutrition et I'hydratatio
artificielles constituent un traitement. .
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Texte de la proposition de loi

Article 3

Aprés Tlarticle L.1110-5, il egt
inséré un article L. 1110-5-2 ainsi rédigé :

«Art. L.1110-5-2. - A 13
demande du patient d'éviter tol

Texte adopté par la Commission

Article 3

«Art. L.1110-5-2. — ...
te

souffrance et de ne pas prolonger

inutilement sa vie, un traitement a vig

ée ... Vie,une sédation profonde

sédative et antalgique provoquant yiBe continue provoquant une altération

altération profonde et continue de
vigilance jusqu'au déces associé
'arrét de I'ensemble des traitements

e la conscience maintenue jusqu’au
décés associée a une analgésie aet
tlarrét ...

maintien en vie est mis en ceuvre dpns

les cas suivants :

«—lorsque le patient
d’'une affection grave et incurable d
le pronostic vital est engagé a cq

atteint

... suivants :
Amendement AS76
«—lorsque le patient atteint

wfune affection grave et incurablet
Ldont ...

terme  présente une  souffrarce
réfractaire au traitement ; ... réfractairea I'analgésie;
Amendements AS169 et AS23
«—lorsque la décision du
patient, atteint d’'une affection grave|et
incurable, d'arréter un traitement,

engage son pronostic vital & court terie.

« Lorsque le patient ne peut
exprimer sa volonté et dans le cadre
refus de
visée a l'article L. 1110-5-1, dans le
ou le médecin arréte un traitement
maintien en vie, le médecin applique

traitement & visée sédative et antalgipsdation

provoquant une altération profonde
continue de la vigilance jusqu’au décé

« Le traitement & visée sédat
et antalgique prévu au présent article|
mis en oeuvre selon la procéd
collégiale définie par le code
déontologie médicale, qui permet
vérifier que les conditions d'applicati
du présent article sont remplies.

as « Lorsque ...
du ... @u titre du

I'obstination déraisonnablefus ...

as
de

le ... appliquane
profonde et  continue
ptovoquant une altération de la
gonscience maintenue jusqu'au déces
associée a une analgésie

Amendements AS170 et AS77

ve La sédation profonde et continue

esociée a une analgésie prévus au

Upeésent article eshiseen ceuvre ...
e
de ... médicaleafin de vérifier ...
n

... remplies.

Amendements AS78 et AS172
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Texte de la proposition de loi

« L'ensemble de la procédure

inscrite dans le dossier médical
patient. ».

Article 4

Aprés Tlarticle L.1110-5, il egt

Texte adopté par la Commission

« L’administration du traitement
a visée sédative et antalgique décrite au
présent article peut étre effectuée, selon
le choix du patient et aprés consultation
du médecin, en milieu hospitalier ou au
domicile du patient, par un membre de
I'équipe médicale.

Amendement AS70
pst « L'ensemble de la procédure
dRuivieest ...

... patient. »

Amendement AS171

Article 4

inséré un article L. 1110-5-3 ainsi rédigé :

«Art. L. 1110-5-3. — Toute
personne a le droit de recevoir

«Art. ...
es

traitements et des soins visant a soulager
sa souffrance. Celle-ci doit étre en toute
circonstance prévenue, prise en compte,

évaluée et traitée.

... traitéepar I'équipe médicale

Amendement AS130

«Le médecin met en plage «le ...
'ensemble des traitements antalgiquep et
sédatifs pour répondre a la souffrance
réfractaire en phase avancée ou terminaleréfractairedu maladeen ...
méme s'ils peuvent avoir comme effet

d'abréger la vie. Il doit en informer

e

malade, sans préjudice des dispositions du
quatrieme alinéa de l'article L. 1111-2,|la
personne de confiance visée a [lartlcle

L. 1111-11-1, la famille ou, a défaut,
des proches. La procédure suivie
inscrite dans le dossier médical. »

un

est prochesdu malade La procédure
suivie est inscrite dans le dossier
médical. »

Amendements AS154 et AS148

Article 4 bis

Apres larticle L 1110-10 du
méme code, il est inséré un article
L. 1110-10-1 ainsi rédigé :

« Art. L. 1110-10-1. — Chaque
année, l'agence régionale de santé
présente en séance pléniere a la
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Dispositions en vigueur Texte de la proposition de loi Texte adopté par la Commission
conférence régionale de la santé et de
'autonomie un rapport exhaustif et
actualisé sur le nombre de places de
soins palliatifs en institutions sanitaires
et médico-sociales, sur la prise en
charge des soins palliatifs accompagnée
par les réseaux de santé mentionnés a
larticle L.6321-1 ou assurée a
domicile par des professionnels libéraux
ainsi que sur la politique poursuivie par
la région pour développer les soins
palliatifs. ».
Amendement AS64
Article 5 Article 5
Art. L. 1111-4. — Toute personme Il.—Le deuxiéme alinéa de I.—Aprés le premieralinéa de
prend, avec le professionnel de santf'atticle L. 1111-4 est ainsi rédigé : l'article L. 1111-4du méme code, ést
compte tenu des informations et des inséré un alinéainsi rédigé :
préconisations qu’il lui fournit, les
décisions concernant sa santé. Amendement AS149
« Toute personne a le droit fde
refuser ou de ne pas subir tout traitement.
Le suivi du malade reste cependant
assuré par le médecin, notamment |son
accompagnement palliatif. » ;
Il. —Le troisieme alinéa de IIl. — Le deuxiéemaalinéa ...
l'article L. 1111-4 est ainsi rédigé : ... rédigé :
Amendement AS150
Le médecin doit respecter |la « Le professionnel de santé| a « Lemédecima I'obligation de ...
volonté de la personne aprés I'avdipbligation de respecter la volonté de| la
informée des conséquences de ses chpetsonne apres lavoir informée des
Si la volonté de la personne de refusef aanséquences de ses choix et de [leur
d'interrompre tout traitement met sa Yigravité. Si par sa volonté de refuserfou
en danger, le médecin doit tout mettrg diinterrompre  tout  traitement, [a
ceuvre pour la convaincre d’accepter|lpsrsonne met sa vie en danger, elle doit
soins indispensables. Il peut faire appgtéitérer sa décision dans un délai
un autre membre du corps médical. Daragsonnable. Il peut étre fait appel afun
tous les cas, le malade doit réitéren @atre membre du corps médidal.
décision aprés un délai raisonnableensemble de la procédure est inscrite
Celleci est inscrite dans son dossiéans le dossier médical du patient.|Le
médical. Le médecin sauvegarde | laédecin sauvegarde la dignité |du
dignité du mourant et assure la qualit§ deurant et assure la qualité de sa fir} de
sa fin de vie en dispensant les soins \isés en dispensant les soins visésg a soins  palliatifs
alarticle L. 1110-10. l'article L. 1110-10. » ; mentionnés l'article L. 1110-10. » ;
Amendements AS151 et AS131
Aucun acte médical ni aucyn
traitement ne peut étre pratiqgué sang le
consentement libre et éclairé def la
personne et ce consentement peut
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retiré a tout moment.

Lorsque la personne est h
détat d'exprimer sa volonté, aucul
intervention ou investigation ne p¢
étre réalisée, sauf urgence
impossibilité, sans que la personne
confiance prévue a larticle L. 1111
ou la famille, ou a défaut, un de
proches ait été consulté.

Lorsque la personne est h
d'état d'exprimer sa volonté,
limitation ou larrét
susceptible de mettre sa vie en dar
ne peut étre réalisé sans avoir resped
procédure collégiale définie par le cg
de déontologie médicale et sans qu
personne de confiance prévue a l'art
L. 1111-6 ou la famille ou, a défaut,
de ses proches et, le cas échéant
directives anticipées de la person
aient été consultés. La décision moti
de limitation ou d’arrét de traitement
inscrite dans le dossier médical.

Le consentement du mineur
du majeur sous tutelle doit &
systématiquement recherché s'il est 3
a exprimer sa volonté et a participer
décision. Dans le cas ou le refus d
traitement par la personne titulaire
lautorité parentale ou par le tutg
risque d'entrainer des conséquen
graves pour la santé du mineur ou
majeur sous tutelle, le médecin déli
les soins indispensables.

L’'examen d’'une person
malade dans le cadre d'un enseignen
clinigue requiert son consentem
préalable. Les étudiants qui regoiv
cet enseignement doivent étre
préalable informés de la nécessité
respecter les droits des malades éno
au présent titre.

de traitement
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Texte de la proposition de loi

rs lll. —Le quatrieme alinéa d
Harticle L. 111-4 est supprimé.
ut
ou
de

e

IV. - Aprés le mot
igesusceptible », la fin du cinquieme alinéa
tédalarticle L.1111-4 est ainsi rédigég :
ded’entrainer son décés ne peut étre réplisé
eskns avoir respecté la procédure collégiale

Texte adopté par la Commission

Alinéa supprimé

Amendement AS152

aléfinie par le code de déontolo
umédicale et les directives anticipées ol
défaut, sans que la personne de confi
nmeévue a larticle L.1111-11-1, ou

pEh décision motivée de limitation
d’'arrét de traitement est inscrite dang
dossier médice »

pu
re

pte
A la
un
de
ur

ces
du
re

e
hent
ont
ent
au
de
hcés

Les dispositions du présent article

ie
I, a
ance
la

&amille ou les proches aient été consultés.

u

e

V.- A la premiére phrase du V
de larticle L.2131-1 du code de la
santé publique, le mot : « troisieme » est
remplacé par le mot : « quatrieme ».

Amendement AS153
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Dispositions en vigueur Texte de la proposition de loi Texte adopté par la Commission

s'appliquent sans préjudice des dispositjons
particuliéres relatives au consentement de
la personne pour certaines catégories de
soins ou d'interventions.

Article 6 Article 6

Art. L. 1111-10. — Lorsqu’une L'article L. 1111-10 est abrogé. (Sans modification)
personne, en phase avancée ou termjnale
d’'une affection grave et incurable, quelle
gu’en soit la cause, décide de limiter|ou
d'arréter tout traitement, le médeg¢in
respecte sa volonté aprés lavoir
informée des conséquences de son choix.
La décision du malade est inscrite dans
son dossier médical.

Le médecin sauvegarde la dignité
du mourant et assure la qualité de sg fin
de vie en dispensant les soins visds a
larticle L. 1110-10.

Article 7 Article 7

Code de la santé publique (Sans modification)
Premiére partie

Protection générale de la santé
Livre 1°

Protection des personnes en matierel de

santé

Titre I*'

Droits des personnes malades et d¢

usagers du systéme de santé

Chapitre {'
Information des usagers du systeme|de Dans le titre de la section 2 ¢u
santé et expression de leur volontd chapitre ' du titre £ du livre £ de la

1)

Section 2 premiére partie du code de la santé
Expression de la volonté des malades publique, aprés le mot: « volonté|»,
fin de vie sont insérés les mots: «des malddes

refusant un traitement et ».

Article 8 Article 8

L'article L.1111-11 est ain
rédigé :

Art. L. 1111-11. — Toute personpe «Toute personne majeure |et « Toute ...
majeure peut rédiger des directiyeapable peut rédiger des directiyes
anticipées pour le cas ou elle serait| anticipées pour le cas ou elle serait|un
jour hors d'état d’exprimer sa volontgour hors d'état d’exprimer sa volonté.
Ces directives anticipées indiquent [I€es directives anticipées expriment| la
souhaits de la personne relatifs a sa fipvtdonté de la personne relative a sa|fin
vie concernant les conditions de |te vie en ce qui concerne les conditipns
limitation ou l'arrét de traitement. Ellgslu refus, de la limitation ou l'arrét des ... ou de larrét des
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Dispositions en vigueur Texte de la proposition de loi Texte adopté par la Commission

sont révocables a tout moment. traitements et acéekcaux. traitements desactes médicaux.

Amendement AS155

«Elles sont révisables
révocables a tout moment. Elles s
rédigées selon un modéle dont le cont
est fixé par décret en Conseil d’Etat
aprés avis de la Haute autorité de s3

et
pnt
lenu
ris
nté.

«Elles ...

... modeéleuniquedont ...

A condition quelles aient é
établies moins de trois ans avant I'q

d’'inconscience de la personne,

médecin en tient compte pour to
décision d'investigation, d’interventid

ou de traitement la concernant.

Un décret en Conseil
définit les conditions de validité,

confidentialité et de conservation d

directives anticipées.

d’Et

Ce modéle prévoit la situation de
personne selon qu'elle se sait ou
atteinte d'une affection grave au mom|
ou elle rédige de telles directives.

é «Elles simposent au médec]
tadur toute décision d'investigatio
tBintervention ou de traitement, sauf

la
non
ent
... directives.

Amendement AS156

n, «Elles ...
n d'investigation,

aliactes d'intervention ou de traitement,

tas durgence vitale pendant le ten
mécessaire & une évaluation compléte
situation. Si les directives anticip

le médecin, pour se délier de I'obligati
de les respecter, doit consulter au m
un confrére et motiver sa décision qui
inscrite dans le dossier médical.

ht «Un décret en Conseil d’Et
eéfinit les conditions d’information dg
@atients, de validité, de confidentialité|
de  conservation des directi
anticipées. Leur accés est facilité

Article 9

I.— Aprés l'article L. 1111-11, il e
inséré un article L. 1111-11-1 ainsi rédig

apparaissent manifestement inapproprig

bangds  collégial.

At
2S

5t
fcodeest ainsi rédigé :

npauf en cas d'urgence vitale pendant le
eelaps nécessaire & une évaluation
apmpléte de la situation. Si les directives
icipées apparaissent manifestement
inappropriées, le médeditit solliciter un

La décision collégiale
esimpose alors etest inscrite dans le
dossier médical

Amendements AS157 et AS104 (Rect)
«Un ...

et patientsgt les conditionsle ...

es
par
une mention inscrite sur la carte vitalg.

» ... vitaleLe médecin traitant

informe ses patients de la possibilité et
des conditions de rédaction de
directives anticipées:

Amendements AS159 et AS73

Article 9

I.—Larticle L.1111-6 du méme

amendement AS160
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Art. L. 1111-6. — Toute  person
majeure peut désigner une personng
confiance qui peut étre un parent,
proche ou le médecin traitant, et qui S
consultée au cas ou elle-méme serait
d'état d'exprimer sa volonté et de rece
linformation nécessaire a cette fin. Cq
désignation est faite par écrit. Elle
révocable a tout moment. Si le malad
souhaite, la personne de confia
laccompagne dans ses démarcheg
assiste aux entretiens médicaux afin
l'aider dans ses décisions.

Lors de toute hospitalisation dg
un établissement de santé, il est proy
au malade de désigner une personn
confiance dans les conditions prévug
l'alinéa précédent. Cette désignation
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«Ar. L. 1111-11-1. — Toute
personne majeure peut désigner une
personne de confiance, qui peut étrg un
parent, un proche ou le médecin traitant et
qui sera consultée au cas ou elle-méme
serait hors d'état d’exprimer sa volonté et
de recevoir linformation nécessaire| a
cette fin. Elle ttmoigne de I'expression|de
la volonté de la personne. Son témoigrjage
prévaut sur tout autre témoignage. Cpgtte
désignation est faite par écrit. Elle pst

souhaite, la personne de confiapce
laccompagne dans ses démarcheg et
assiste aux entretiens médicaux afin| de
l'aider dans ses décisions.

=}

«Lors de toute hospitalisati
dans un établissement de santé, il| est
proposé au malade de désigner pune
personne de confiance dans [les
conditions prévues a l'alinéa précédent.
Cette désignation est valable pour| la
durée de I'hospitalisation, a moins que
le malade n’en dispose autrement.

« Les dispositions du présgnt
article ne s’appliquent pas lorsqu’une
mesure de tutelle est ordonnge.
Toutefois, le juge des tutelles peut, dans
cette hypotheése, soit confirmer |la
mission de la personne de confiance
antérieurement désignée, soit révodquer
la désignation de celle-ci. » ;

e Il. — L'article L. 1111-6 est abrogé.
de
un
era
hors
oir
tte
est
2 le
hce
et
de

0sé
e de
s a
est

valable pour la durée q
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«Art. L.1111-6 — Toute ...

Elle est

révocable a tout moment. Si le maladértvisable etévocable..

... décisions.

Amendements AS160 et AS161

Alinéa supprimé

Amendement AS162
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I'hospitalisation, a moins que le malgde

n'en dispose autrement.

Les dispositions du

mesure de tutelle est

cette hypothése, soit confirmer

mission de la personne de confiapce

antérieurement désignée, soit révoq
la désignation de celle-ci.

Art. L. 1111-12. — Lorsqu’une
personne, en phase avancée
terminale d'une affection grave
incurable, quelle qu’en soit la cause
hors d'état d’exprimer sa volonté,
désigné une personne de confiancg
application de l'article L. 1111-6, I'av
de cette derniére, sauf urgence

impossibilité, prévaut sur tout autre aiémoignage de la personne de config

non médical, & I'exclusion des directiy
anticipées, dans les  décisig
d'investigation, d'intervention ou d
traitement prises par le médecin.

Art. L. 1111-13. — Lorsqu’une
personne, en phase avancée
terminale d'une affection grave
incurable, quelle qu’en soit la cause,
hors d'état d'exprimer sa volonté,
médecin peut décider de limiter
d’'arréter un traitement
disproportionné ou n'ayant d’autre ob
que la seule prolongation artificielle
la vie de cette personne, aprés al
respecté la procédure collégiale défi
par le code de déontologie médicald
consulté la personne de confiance v
a larticle L. 1111-6, la famille ou,
défaut, un de ses proches et, le
échéant, les directives anticipées d
personne. Sa décision, motivée,

présent
article ne s’appliquent pas lorsqu’'une
ordonnge.
Toutefois, le juge des tutelles peut, dans

inutile
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la

uer

Article 10

L'article L.1111-12 est ain
rédigé :

« Lorsqu’une personne, en ph
awancée ou terminale d'une affect
egrave et incurable, quelle gu’en soit
ehuse, est hors d'état d’exprimer
wolonté, le médecin a I'obligation
genquérir de I'expression de la volo
exprimée par le patient. En I'absence
directives anticipées, il recueille

et a défaut de tout autre témoignagd
s famille ou des proches.
e

« S’agissant des mineurs,
titulaires de l'autorité parentale sd
réputés étre personnes de confiance.

Article 11

L'article L. 1111-13 est abrogé.
ou
et
est
le
bu
jet
He
oir

inscrite dans le dossier médical.

Texte adopté par la Commission
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Article 10

« Lorsqu’une ...

le..anticipées, mentionnées & [larticle
ncel111-11]l ...

...confianceou a défaut ...
... proches.

Amendements AS163 et AS164
Alinéa supprimé

Amendement AS168

Article 11

(Sans modification)
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Le médecin sauvegarde la digrité

du mourant et assure la qualité de sg
de vie en dispensant les soins visd
l'article L. 1110-10.

fin
s a
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ANNEXE : ]
LISTE DES PERSONNES AUDITIONNEES PAR LES
RAPPORTEURS ®

> Conseil national de I'ordre des médecins- Dr Patrick Bouet, président, et
Dr Jean-Marie Faroudija, président de la section Ethique et déontologie

(1) Cf. liste des personnes auditionnées par la missionagport de présentation et texte de la propositie
loi de MM. Alain Claeys et Jean Leonetti créanndeveaux droits en faveur des malades et des peeson
en fin de vie, décembre 2014, annexe 1 page 31.



