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EXPOSE DES MOTIFS
MESDAMES, MESSIEURS,

Laloi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et
alafin de vie a constitué une avancée significative dans la reconnaissance
des droits des malades en fin de vie. Elle a permis de condamner clairement
I’ obstination déraisonnable, de définir les procédures de limitation et I’ arrét
de traitement, de mieux respecter I'expression et la volonté du malade, et
de mieux prendre en compte les souffrances des malades en fin de vie, en
faisant progresser les soins palliatifs.

Une étude récente de I'INED, menée en lien avec |’Observatoire
National de la Fin de Vie, a montré que les dispositions |égales restent
encore insuffisasmment connues et respectées et que la rédaction par les
patients des directives anticipées reste en pratique trés rare. Par ailleurs, des
médicaments sont donnés pour mettre délibérément fin a la vie seulement
dans moins de 1 % des cas.

Le Président de la République a confié au Professeur Didier SICARD
une mission sur |'accompagnement des personnes malades en fin de vie.
Dans ses conclusions remises le 18 décembre 2012 au chef de I’Etat le
rapport confirme «I'application insuffisante » de la législation actuelle,
« souligne avec force I’ exigence d'appliquer résolument les lois actuelles
plutét que d’en imaginer sans cesse de nouvelles, |’ utopie de résoudre par
une loi la grande complexité des situations de fin de vie et le danger de
franchir la barriéere de I interdit ». Résolument opposé a la légalisation de
I’euthanasie, le rapport souligne cependant « I'impératif du respect de la
parole du malade et de son autonomie. »

Souhaitant qu’une nouvelle étape a la légidation en vigueur soit
franchie tout en faisant preuve de continuité, la présente proposition de loi,
qui sinscrit dans les orientations du rapport de la commission SICARD,
vise a renforcer les droits des malades et a garantir le respect de leur
dignité.

Elle lefait sur deux terrains : celui de la sédation en phase terminale et
celui des directives anticipées.

La définition de la sédation en phase terminale telle qu’ elle figure dans
les recommandations de la Haute Autorité de Santé est la suivante: «la
recherche, par des moyens médicamenteux, d'une diminution de la
vigilance pouvant aller jusgu’'a la perte de conscience, dans le but de
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diminuer ou de faire disparaitre la perception d’ une situation vécue comme
insupportable par le patient, alors que tous les moyens disponibles et
adaptés a cette situation ont pu lui étre proposés et mis en cavre sans
permettre d' obtenir le soulagement escompté par le patient ».

L'article premier vise a permettre le droit a la sédation pour les
malades conscients, et atteints d’ une affection grave et incurable en phase
terminale, quelle qu’en soit la cause, lorsque les traitements et les soins
palliatifs ne peuvent plus soulager sa douleur physique et sa souffrance
psychique gu'ils jugent insupportables. Le méme droit est reconnu aux
malades hors d'état d’exprimer leur volonté, lorsqu’ils ont exprimé cette
demande dans leurs directives anticipées. Dans les deux cas la procédure
serait celle prévue al’article R. 4127-37, applicable aux limitations et arréts
de traitement. La réponse a cette demande serait trés proche du dispositif
retenu par le projet de loi espagnol sur les droits des personnes en fin de vie
adopté en conseil des ministresle 11 juin 2011 par le gouvernement présidé
par José Luis Rodriguez Zapatero™. En permettant aux malades de
demander une sédation (dont I'un des effets secondaires est parfois
d’accélérer la survenue de la mort), de telles dispositions répondraient a la
quasi-totalité des situations de fin de vie douloureuses auxquelles notre
société peut étre confrontée. L’ objectif de cette évolution de la Iégidlation
francaise est bien de répondre aux attentes de nos concitoyens, qui
souhaitent que les personnes en fin de vie meurent dans des conditions
apaisées et dans la dignité, comme I'exige I'article L. 1110-5 du code de la
santé publique.

L'article 2 tire les conséquences de ce droit en prévoyant que les
directives anticipées soient mieux utilisées et puissent demander un
traitement sédatif en phase terminale, a I'instar des dispositions prévalant
pour les limitations ou les arréts de traitement.

Plusieurs dispositions contenues dans ce méme article contribueraient
a étendre la portée des directives anticipées — celles qui permettraient une
meilleure utilisation dans le cadre d’'un protocole entre médecin et patient
(tel que proposé par D. SICARD), celles qui contraindraient le médecin en

@ Article 11 du projet de loi sur les droits des personnes en fin de vie : « Toutes les personnes en fin de
vie ont le droit de recevoir les soins permettant de prévenir et de soulager la douleur et ses
manifestations, qui outre le traitement analgésique inclut également la sédation. Conformément a ce
qui est précédemment indiqué, les personnes ont le droit de recevoir, si cela est nécessaire, une
sédation palliative, au risque d' écourter la vie du patient, en administrant des médicaments selon les
doses et combinaisons requises pour réduire I’ état de conscience, afin de soulager de fagon adéquate
la souffrance ou les symptomes réfractaires au traitement mis en place. »
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charge du patient a mettre en ocauvre ces directives anticipées visant a
administrer un traitement a visée sédative et enfin celles qui favoriseraient
leur diffusion, en permettant qu’ elles figurent sur la carte Vitale du malade
et dans son dossier médical.
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PROPOSITION DE LOI

Article 1%

Aprés I'article L. 1110-5 du code de la santé publique, est inséré un
articleL. 1110-5-1 ainsi rédigé :

«Art. L. 1110-5-1. — Toute personne en état d’exprimer sa volonté et
atteinte en phase terminale d'une affection grave et incurable, dont les
traitements et les soins paliatifs ne suffisent plus a soulager la douleur
physique ou la souffrance psychique, est en droit de demander a son
médecin traitant |I’administration d'un traitement a visée sédative, y
compris si ce traitement peut avoir pour effet secondaire d abréger la vie
selon lesrégles définiesal’article L. 1110-5.

«La mise en cauvre du traitement sédatif est décidée de maniére
collégiale. La demande formulée par le malade et les conclusions de la
réunion collégiale sont inscrits dans le dossier médical. »

Article2
L’articleL. 1111-11 du méme code est ainsi modifié :

I.—Aprés le mot: «limitation», la fin de la deuxieme phrase du
premier alinéa est ainsi rédigée: «,de I'arrét de traitement ou de
I’administration d’ un traitement a visée sédative. »

I1. — Le deuxiéme alinéa est complété par la phrase suivante :

« Lorsque les directives anticipées sont rédigées sous la forme d'un
projet de soins vaidé a la fois par le patient et par le médecin, et
éventuellement visé par la personne de confiance, elles s'imposent au
médecin. Les décisions résultant de ces directives anticipées sont prises de
maniére collégiale, et doivent étre inscrites dans le dossier médical du
patient. »

I1l.—Aprés |'avant-dernier ainéa, sont insérés les deux alinéas
suivants :

«Les directives anticipées n'ont pas d'effet contraignant en cas
d'urgence vitale immédiate e dans un contexte de pathologie
psychiatrique.
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@ « Les directives anticipées du patient sont insérées dans son dossier
médical et sacarte Vitale. »






