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Exposé des motifs

Nos concitoyens souhaitent dans leur immense n@jdiie entendus, c'est a dire disposer de leur vie
jusqu'a son ultime moment tout en bénéficiant dapé apaisée.

Par ailleurs, de fortes inégalités entre établiesgsnde santé, au sein méme de ceux-ci, entresaC
médicalisées ou non, adjointes a la méconnaissaesealispositions Iégales, créent encore trop séuven
aujourd’hui, les conditions d’'une mort peu dignaré société avancée.

Nourri par des débats éthiques, des expérienadssatonvictions philosophiques ou religieuses persis,
relancé par des événements tres médiatisés, léiaues la fin de vie occupe une large place dasen
société. Nous devons y répondre avec sagessetét cla

Depuis plusieurs années, de nombreux pas ontaéhiis : reconnaissance de droits accrus aux ngalade
dans le sillage de la loi du 4 mars 2002, dévelopre des soins palliatifs, condamnation de I'olagion
déraisonnable, mise en place par la loi d'une o collégiale d’arrét des traitements, méme loedq
souffrance du patient en fin de vie ne peut étedude, ont modifié trés sensiblement les donnéekcalés

de la fin de vie de nos concitoyens.

La loi du 22 avril 2005, dite Loi Leonetti, a canié de produire de I'autonomie pour les maladedaar
condamnation de I'obstination déraisonnable, laeneis place par la loi d’'une procédure collégiakarét
des traitements méme lorsque la souffrance dumatiefin de vie ne peut étre évaluée et la créalie
directives anticipées.

Pendant la campagne pour I'élection présidenta#l€012, Francois Hollande a souhaité aller pliuséa
proposant que toute personne majeure en phase avancée ou temmidalne maladie incurable,
provoquant une souffrance physique ou psychiquappwtable, et qui ne peut étre apaisée, puisse
demander, dans des conditions précises et striatégnéficier d’'une assistance médicalisée pouniteer

sa vie dans la dignité:

A la suite de I'élection présidentielle, le chefltigtat a confié a une commission présidée pardégsseur
Didier Sicard, ancien président du Comité congtiitational d’éthique (CCNE), le soin d’évaluerlta de
2005 dans le cadre d’'une réflexion sur la fin d& vi

Le rapport de cette commission, publié en décer2di2, plaide pour une application plus effective lbés
de 2002 et 2005, un renforcement du réle des diescanticipées, un développement de I'enseignedesnt
soins palliatifs et 'administration d’'une sédati@mbut terminal, encadrée.

De son coté l'avis 121 du CCNE, rendu public lej@8 2013, appelle de ses vceux la nécessité deaend
accessible a tous le droit aux soins palliatifmehise en ceuvre de directives anticipées conaigs pour

les soignants. La majorité de ses membres recomendache pas légaliser I'assistance au suicide et/ou
'euthanasie mais le comité se déclare favorabien aroit de la personne en fin de vie a une sédatio
profonde jusqu’au déces si elle en fait la demalwilsgue les traitements ont été interrompus seszadde.

Le 14 décembre 2013 une conférence des citoyetituées a linitiative du Comité consultatif natidna
d’éthiqgue a défendu l'idée d'une exception d’eutts@, appréciée dans des cas particuliers par des
commissions locales.



Antérieurement, le 8 février 2013, le Conseil nadio de I'ordre des médecins avait milité pour
I'introduction d'un droit a la sédation terminalars des situations exceptionnelles. Le ConseilElgdpe

et le CCNE se sont rejoints sur I'élargissemenad#libération collective a toutes les situatioosplexes
en fin de vie.

Le 20 juin 2014, le Premier ministre a confié uriegion aux deux auteurs du présent texte dansite cke
l'article L.O.144 du code électoral. Appelant ds seeux une modification Iégislative, le Premier istne
invite les deux députés en mission auprés du ménides affaires sociales et de la santé a faire des
propositions dans trois directions le développement de la médecine palliative y csnaies la formation
initiale des professionnels de santé ; une meidenrganisation du recueil et de la prise en comde
directives anticipées en leur conférant un caraetépntraignant et la définition des conditions eisd
circonstances précises dans lesquelles I'apaisemestsouffrances peut conduire a abréger la viesdan
respect de I'autonomie de la personne ».

Le 21 octobre 2014 le CCNE a publié un rapport aahdompte du débat public initié depuis deux Hrzs.
dressé un constat sévéere sur I'accés aux droitpelssnnes en fin de vie reconnus par la loi. &ihére
aux propositions antérieures en faveur du carac@mgaignant des directives anticipées et d’uratsen
profonde jusqu’au déces, il ouvre une réflexionlaudélibération et la décision collective sur éeets de
traitement dans le sillage d’'un rapport du Condeil Europe.

Cette longue marche vers une citoyenneté totatempris jusqu'au dernier instant de sa vie, ddibdéher
vers la reconnaissance de nouveaux droits. A lantéldu patient doit correspondre un acte du madeci

C'est dans cet esprit que nous proposons les émdusuivantes de la loi de 2005 qui ont pour ppiagex
objectifs : 'acces a la sédation en phase termaigtle caractére contraignant des directivesipags.

Le texte proposé reconnait un droit a la sédatimfopde et continue pour accompagner l'arrét de
traitement dans deux hypotheses ou le patientrait fa demande :
- lorsqu’'un malade conscient est atteint d’'une dielagrave et incurable dont le pronostic vital est
engageé a court terme et souffre de symptémes téirag au traitement ;
- lorsque la décision prise par le malade consa@ésint d'une affection grave et incurable, d'sgréun
traitement de maintien en vie et que cet arrét@mgan pronostic vital.

Par ailleurs, ce droit a la sédation est égalememu lorsque le patient est hors d’état d’exprisgerolonté
et se trouve dans une situation d’obstination déraable définie par la loi. La sédation sera raiseeuvre
selon la procédure collégiale définie par l'arti®et127-37 du code de la santé publique et saliitaéa
devra étre effective. Le patient pourra spécifiangises directives anticipées sa demande d’acacules
sédation dans les circonstances prévues par la loi.

Ce dispositif tient compte aussi des apports d#tasion du Conseil d’Etat du 24 juin 2014, en iivent
explicitement dans la loi que la nutrition et I'mgiation artificielles constituent un traitement.

La proposition modifie également le statut desdtiives anticipées sur quatre plans. Afin de maxemiisur
intérét pratique pour les médecins, leur contema fee par décret en Conseil d’Etat apres avitadeaute
autorité de santé. A cet effet, le modéle devraprenmdre un cadre général ainsi qu’'une partie plus
spécifiqgue concernant la maladie dont la persoshatéeinte qui pourra étre rempli apres que laqrere
dispose d’informations sur la maladie diagnostigetsur son éventuelle évolution. Une partie résegla
libre expression de la personne sera prévue.

Elles s'imposeront désormais au médecin en chargeatient sauf dans des cas prévus spécifiquenaent p
la loi. Elles n'auront plus de durée de validitéitée mais demeurent modifiables a tout moment.



Plusieurs mesures concretes peuvent participeemaiht de cet effort en faveur d’'une meilleure pese
charge des patients en fin de vie et d’'une diffusie la culture palliative chez les professiondelsanté.

Les avancées que nous proposons, loin de s’oppasaite culture palliative, doivent au contraiiatggrer
dans ces pratiques. Ces nouveaux droits nous seimBj@ondre a la volonté des Francais de sauvegarde
leur autonomie et de mourir de facon apaisée.

L’article Premier de la présente proposition de loi a pour objet edder a une réécriture de
l'article L.1110-5 du code de la santé publique,affirmant les droits des malades en fin de videst
devoirs des médecins a I'égard de ces patients.

L'article 2 rappelle les critéres alternatifs de I'obstinatit#maisonnable repris a l'article R.4127-37,
en dissipant une ambigtité rédactionnelle surdteffe la portée des arréts de traitement dans aliee t
situation.

En définissant un droit a la sédation profondeagitioue a la demande du patient accompagnant
l'arrét de traitement,article 3 s’inscrit dans la ligne tracée par la loi du 4 sn2002relative aux droits des
malades et a la qualité du systéme de santé ditoensne avancée réelle par rapport a celle-cdiGé a la
sédation provoquant une altération profonde eticoatde la vigilance, selon la terminologie adngaeles
professionnels de santéaura vocation & s'appliquer & la demande du mat®nscient dans deux
hypothéses. Lorsqu’atteint d’une affection gravmetirable avec un pronostic vital engagé a cauné, le
malade présente une souffrance réfractaire aeinaitt. Lorsqu’atteint d’une affection grave et rmadle, il
a décidé d’arréter un traitement de maintien enetigue cet arrét engage son pronostic vital & ¢eume.
Par ailleurs, le médecin recourt a cette sédatinmatient ne peut plus exprimer sa volonté iesg’ trouve
dans un des cas d’obstination déraisonnable préVasticle précédent de la présente propositiotodd.a
mise en place de la sédation devra respecter leéguoe collégiale définie par le code de déontelogi
médicale et étre inscrite dans le dossier médicglatient.

L’article 4 aménage le principe du double effet chez le patienscient, sujet & des souffrances
réfractaires.

L’article 5 participe du renforcement des droits du patigrffirme le droit du malade a un refus
de traitement, en rappelant le médecin a ses dilligade suivi du patient par I'application de soin
palliatifs, dans une telle situation. Il place Bigectives anticipées en téte des éléments a denqar le
médecin en charge du patient et harmonise aingidaction de l'article L.1111-4 avec l'article R2¥:37,

Il du code de la santé publique.

L’article 6 abroge l'article L.1111-10, dans la mesure ou ispasitif est satisfait par la nouvelle
rédaction du Il de I'article L.1111-4, a l'artictede la présente proposition de loi.

L'article 7 consacre expressément le droit des patients aerefin traitement dans le titre de la
section 2 du chapitreldu titre £ du Livre ' de la £ partie du code de la santé publique.

! Avis 121 CCNE, p.33.



A l'article 8, la portée des directives anticipées est sensiblemegriorcée par rapport au droit
actuel. Elles seront rédigées selon un modelepfxédécret en Conseil d’Etat aprés avis de la Hautierité
de santé, afin de leur conférer un effet opéragbmpour les professionnels de santé. Dans cettespri
modele devra prévoir la situation de la personfensgu’elle se sait ou non atteinte d’'une affectypave au
moment de leur rédaction, comme le suggéraiergdpart de la commission Sicard et I'avis 121 du ECN
A la différence du droit en vigueur et dans la tirdigne du renforcement des droits des patierds, ¢
directives s’imposeront au médecin sauf cas limigatent énumérés par la loi. Le médecin en chatge d
patient ne pourra déroger a la volonté du malade sjules directives anticipées sont manifestement
inappropriées et ce apres consultation d'un coafreeur durée dans le temps ne sera plus limitéie. A
gu’elles soient plus diffusées parmi nos conciteyés dispositif proposé suggere de les inscrirdasaarte
vitale des assurés sociaux. Il revient a un démeConseil d’Etat de préciser les conditions diinfation,
de validité, de confidentialité et de conservati® ces directives, les regles actuelles régissast c
procédures devant étre mises a jour pour tirecdeséquences des nouveaux choix du législateur.

L'article 9 précise le statut du témoignage de la personmemféance.

L'article 10 redéfinit la hiérarchie des modes d’expressioriadeolonté du patient en prévoyant
gu’en I'absence de directives anticipées, c’epelaonne de confiance qui devra étre consultéeesnir.

L'article 11 abroge l'article L.1111-13 relatif a I'arrét deaitements pour une personne hors d’état
d’exprimer sa volonté, placée dans une situatioobstination déraisonnable, cette hypothése étant
désormais prise en compte par les dispositionsudietes 2 et 3 de la présente proposition de loi.

L'article 12 introduit un gage financier pour les dépenseseqniies d'étre induites par le présent
texte notamment avec l'inscription des directivecipées sur la carte vitale.



Article Premier
L’article L.1110-5 du code de la santé publiquea@ssi rédigé :

« Toute personne a, compte tenu de son état dé sade l'urgence des interventions que celuiguieet,

le droit de recevoir les traitements et les sogssgdlus appropriés et de bénéficier des thérapmgigont
l'efficacité est reconnue et qui garantissent ladlleuee sécurité sanitaire au regard des connaigsan
médicales avérées. Les actes de prévention, digatisn ou de traitements et de soins ne doivest pn
I'état des connaissances médicales, lui faire calgirisques disproportionnés par rapport au béméfi
escompté.

Toute personne a droit a une fin de vie digne atség. Les professionnels de santé mettent en dawge
les moyens a leur disposition pour satisfaire o o

Article 2
Apres larticle L.1110-5, il est inséré un artitld 110-5-1 ainsi rédige :

« Article L.1110-5-1- Les actes mentionnés a l'article L.1110-5 ne dadiyp&s €tre poursuivis par une
obstination déraisonnable lorsqu'ils apparaisserttiés ou disproportionnés.

Lorsque les traitements n'ont d'autre effet quseld maintien artificiel de la vie, sous réservdalprise en
compte de la volonté du patient et selon la proeedallégiale définie par le code de déontologiglicade,
ils sont suspendus ou ne sont pas entrepris. Damas; le médecin sauvegarde la dignité du moetant
assure la qualité de sa vie en dispensant les ggiEs a I'article L.1110-10.

La nutrition et I'hydratation artificielles consignt un traitement ».

Article 3
Apres larticle L.1110-5, il est inséré un artitld 110-5-2 ainsi rédige :

« Article L.1110-5-2:- A la demande du patient d’éviter toute souffeart de ne pas prolonger inutilement
sa vie, un traitement a visée sédative et antatgmovoquant une altération profonde et continudade
vigilance jusqu’au déces associé a l'arrét de Bemsle des traitements de maintien en vie est mis e
ceuvre dans les cas suivants :

- lorsque le patient atteint d’une affection grateincurable dont le pronostic vital est engagée a
court terme présente une souffrance réfractaiteattement ;

- lorsque la décision du patient, atteint d'uneeetibn grave et incurable, d’arréter un traitement,
engage son pronostic vital a court terme.

Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volentians le cadre du refus de I'obstination déraiable

visée a l'article L.1110-5-1, dans le cas ou le evéd arréte un traitement de maintien en vie, |elaoi

appligue le traitement a visée sédative et antadgigrovoquant une altération profonde et contineidad
vigilance jusqu’au déces



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

L’ensemble de la procédure est inscrite dans Isidomédical du patient ».

Article 4
Apres l'article L.1110-5, il est inséré un artitld 110-5-3 ainsi rédige :

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

Le médecin met en place I'ensemble des traitemamiEgiques et sédatifs pour répondre a la souféran
réfractaire en phase avancée ou terminale, méfsegesgiivent avoir comme effet d’abréger la vie.dit@n
informer le malade, sans préjudice des dispositibnguatrieme alinéa de l'article L.1111-2, la pare de
confiance visée a l'article L.1111-11-1, la famitle, & défaut, un des proches. La procédure sesftie
inscrite dans le dossier médical ».

Article 5
l. Le deuxiéme alinéa de l'article L.1111-4 estsaimedigé :

« Toute personne a le droit de refuser ou de neuytais tout traitement. Le suivi du malade restigeoelant
assureé par le médecin, notamment son accompagneaibatif ».

Il. Le troisieme alinéa de l'article L.1111-4 esis reédigé :

« Le professionnel de santé a I'obligation de retgyda volonté de la personne aprés l'avoir inferdes
conséquences de ses choix et de leur gravité.rSiapeolonté de refuser ou d'interrompre toutdragnt, la
personne met sa vie en danger, elle doit réitérelésision dans un délai raisonnable. Il peutféiteppel a

un autre membre du corps médical. L’ensemble dgrdaédure est inscrite dans le dossier médical du
patient. Le médecin sauvegarde la dignité du madwtassure la qualité de sa fin de vie en dispgriea
soins visés a l'article L.1110-10 ».

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

IV. Le cinquiéme alinéa de l'article L.1111-4 eshsa rédigé : « Lorsque la personne est hors d'état
d'exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrét tlaitement susceptible d’entrainer son décés né §tesl
réalisé sans avoir respecté la procédure collégléfimie par le code de déontologie médicale et les
directives anticipées ou, a défaut, sans que Isopee de confiance prévue a l'article L.1111-1dtl]a
famille ou les proches aient été consultés. Lasit@timotivée de limitation ou d'arrét de traitemest
inscrite dans le dossier médical ».



Article 6

L’article L.1111-10 est abrogé.

Article 7

Dans le titre de la section 2 du chapitfédu titre £ du Livre ¥ de la £ partie du code de la santé
publique, aprés les mots « Expression de la volontont insérés les mots « des malades refusant un
traitement et ».

Article 8
L’article L. 1111-11 est ainsi rédigé :

« Toute personne majeure et capable peut rédigedidectives anticipées pour le cas ou elle serajpbur
hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directivegipées expriment la volonté de la personne ixelat sa
fin de vie en ce qui concerne les conditions dugefle la limitation ou l'arrét des traitementsaetes
médicaux.

Elles sont révisables et révocables a tout montglgs sont rédigées selon un modéle dont le congésh

fixé par décret en Conseil d’Etat pris aprés aeisadHaute autorité de santé. Ce modele prévaitdation
de la personne selon gu’elle se sait ou non atteiinine affection grave au moment ou elle rédigéetles
directives.

Elles s'imposent au médecin, pour toute décisiomvelstigation, d'intervention ou de traitementjfsan
cas d’'urgence vitale pendant le temps nécessaire @&valuation compléte de la situation. Si lesdives
anticipées apparaissent manifestement inappropriéemédecin, pour se délier de l'obligation de les
respecter, doit consulter au moins un confrereaiver sa décision qui est inscrite dans le dossigdical.

Un décret en Conseil d'Etat définit les conditidfiaformation des patients, de validité, de coafidalité
et de conservation des directives anticipées. laeges est facilité par une mention inscrite sucdee
vitale ».

Article 9
l. Apres larticle L.1111-11, il est inséré un al#i L.1111-11-1 ainsi rédigé :

« Article L.1111-11-1 Toute personne majeure peut désigner une peestamonfiance, qui peut étre un
parent, un proche ou le médecin traitant et qua semsultée au cas ou elle-méme serait hors d'état
d’exprimer sa volonté et de recevoir I'informatinécessaire a cette fin. Elle ttmoigne de I'expoesde la
volonté de la personne. Son témoignage prévautositirautre témoignagé€ette désignation est faite par
écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le ohale souhaite, la personne de confiance I'accongdgns

ses démarches et assiste aux entretiens médidawdedfaider dans ses décisions.



Lors de toute hospitalisation dans un établiss¢érdensanté, il est proposé au malade de désigreer un
personne de confiance dans les conditions prévilainga précédent. Cette désignation est valpble la
durée de I'nospitalisation, & moins que le malaeie dispose autrement.

Les dispositions du présent article ne s'appligpastiorsqu'une mesure de tutelle est ordonnédefbis)
le juge des tutelles peut, dans cette hypothése,cenfirmer la mission de la personne de confiance
antérieurement désignée, soit révoquer la désmmnde celle-ci ».

Il. L'article L.1111-6 est abrogé.

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

« Lorsqu'une personne, en phase avancée ou teentinale affection grave et incurable, quelle gat@hla
cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, ldenié a I'obligation de s’enquérir de I'expressida la
volonté exprimée par le patient. En I'absence unectives anticipées, il recueille le témoignagelae
personne de confiance et a défaut de tout autreig@iage de la famille ou des proches.

S’agissant des mineurs, les titulaires de I'audqudrentale sont réputés étre personnes de comfianc

Article 11

L’article L.1111-13 est abrogé.

Article 12

«|. Les pertes de recettes qui pourraient résyitmrr I'Etat de I'application de la présente loinso
compensées a due concurrence par la création téxeeadditionnelle aux droits visés aux articles BY
575 A du code général des impats.

Il. Les pertes de recettes qui pourraient résplberr les organismes de sécurité sociale de I'aqijodic de la
présente loi sont compensées a due concurrende paation d’'une taxe additionnelle aux droitgsgisiux
articles 575 et 575 A du code général des impots ».



