La fin de vie

Le 6 avril 1978, le sénateur Henri Caillavet déftoga Sénat une proposition de loi relative
au droit de vivre sa mort. Elle fut définitivemerfusée par le Sénat le 7 mai 1980. D’autres
propositions ont été faites mais n’ont jamais about

Textes législatifs et réglementaires :

Lois et décrets

Loi N° 91-748 du 31 juillet 1991portant sur la réforme hospitaliere.

Art. L. 711-4. - Le service public hospitalier estsuré

1°) par les établissements publics de santé,

2°) par ceux des établissements de santé privéségondent aux conditions fixées aux
articles L. 715-6 et L. 715-10. « llIs dispensamt gatients les soins préventifs, curatifs ou
palliatifs que requiert leur état et veillent a dantinuité de ces soins, a lissue de leur
admission ou de leur hébergement. »

Loi n°® 94-653 du 29 juillet 1994elative au respect du corps humain.

Article 3 : Apres l'article 16 du code civil, sont insérésdeticles 16-1 a 16-9 ainsi rédigés :

« Art. 16-3. - Il ne peut étre porté atteinte at€grité du corps humain qu'en cas de nécessité
thérapeutique pour la personne... ».

Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le tbit a I'acces aux soins palliatifs et a

un accompagnement

Article 1°":

- Toute personne malade dont I'état le requiestdradit d'accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement.

- Les soins palliatifs sont des soins actifs entioms pratigués par une équipe
interdisciplinaire en institution ou a domiciles lvisent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité ad@ersonne malade et a soutenir son
entourage.

- La personne malade peut s'opposer a toute igaéisin ou thérapeutique.

Article 7 :

« Les établissements de santé, publics ou privies établissements médico-sociaux mettent
en ceuvre les moyens propres a prendre en chatigalieur des patients qu’ils accueillent et a
assurer les soins palliatifs que leur état requigrelles que soient I'unité et la structure de
soins dans laquelle ils sont accueillis. »

Article 10 :

Des bénévoles, formés a I'accompagnement de ldefimie et appartenant a des associations
qui les sélectionnent, peuvent, avec I'accord dedesonne malade ou de ses proches...
apporter leur concours a I'équipe de soins. Les@atons qui organisent l'intervention des
bénévoles se dotent d’une charte qui définit lescgres qu’ils doivent respecter dans leur
action (... respect des opinions philosophiqueslgfieases de la personne accompagnée...)
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Article 11 section 6 articles L.225-15a 19 :

la loi fixe les conditions d’un congé d’accompageaind’'une personne en fin de vie pour une
durée maximale de trois mois, que ce soit pourseeradant, un descendant ou une personne
partageant le méme domicile

Décret n° 2002-793 du 3 mai 2002relatif aux conditions d’exercice des
professionnels de santé délivrant des soins pallitst & domicile.

Ce décret précise les soins palliatifs a ddmiein systeme libéral et réseaux et fixe le
contrats types et rémunération ; des dérogatitamifaires sont possibles pour la mise
en place de soins palliatifs a domicile. Cereedevrait permettre aux soignants de passer
un temps plus juste auprés des personnes soigndesicile.

Loi n°® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droitsles malades et a la qualité du
systéme de santéaussi appelée loi Kouchner, alors ministre deédaté )

Cette loi vise a garantir a toute personne lI'a@essoins nécessaires en fonction de son état
de santé, la continuité des soins et lalleoee sécurité sanitaire possible.

Elle reconnait les droits fondamentaux depégisonne malade : information, acces direct
au dossier médical, participation et prise de dg@tisn ce qui concerne la santé du patient,
aidé, s'’il le souhaite, par un représentant légal.

art.L.1110-5.83 :

« Toute personne a le droit de recevoir des sogat/a soulager sa douleur. Celle-ci doit

étre en toute circonstance prévenue, évaluée, gmisempte et traitée. »

Loi n° 2005-370 du 22 avril 200%elative aux droits des malades et a la fin de viglite loi
Léonetti)

Le texte clarifie ou renforce les dispositions &aiges sur l'obstination déraisonnable et
l'obligation de dispenser des soins palliatifs, lswtouble effet, sur la procédure d’arrét ou de
limitation de traitement du malade en fin de vid, Ia collégialité de la décision de l'arrét de
traitement du malade inconscient, sur la procédtirgerruption ou de refus de traitement,
sur le respect par le médecin de la volonté du daeakn fin de vie, sur la personne de
confiance. Elle instaure les directives anticipésatives a la fin de vie. Les soins palliatifs
figurent dans cette liste des matieres obligataimsstituant les SROS (Schémas Régionaux
d'Organisation Sanitaire).

Article 1°':

« ... Toute personne a, compte tenu de son étatrdé stde I'urgence des interventions que
celui-ci requiert, le droit de recevoir les soires Iplus appropriés et de bénéficier des
thérapeutiques dont l'efficacité est reconnue efgguantissent la meilleure sécurité sanitaire
au regard des connaissances médicales avéréeactesgle prévention, d’investigation ou de
soins ne doivent pas, en I'état des connaissancaticales, lui faire courir de risques
disproportionnés pas rapport au bénéfice escompté.

Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par usénabon déraisonnable. Lorsqu’ils
apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'aydattre effet que le seul maintien de la vie,
ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre entr@ais ce cas, le médecin sauvegarde la
dignité du mourant et assure la qualité de vieispethsant les soins visés a l'article L. 1110-
10.... »
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Deux articles - les articles 4 et 5 - concernerttae du malade qui n'est pas en fin de vie. S'il
est conscient, il pourra demander la limitation'mgerruption de tout traitement. S'il est hors
d'état d'exprimer sa volonté, ces traitements paotirétre limités ou interrompus apreés
consultation des consignes qu'il aurait pu laisderla personne de confiance qu'il aurait pu
désigner et de son entourage - famille ou procheéans le respect d'une procédure collégiale.

Article 4 :

« Toute personne prend, avec le professiondel santé et compte tenu des

informations et des préconisations qu'il lui futirles décisions concernant sa santé.

Le médecin doit respecter la volonté de la pers@prés I'avoir informée des conséquences
de ses choix. Si la volonté de la persodeerefuser ou d'interrompre tout traitement

met sa vie en danger, le médecin doit tout mettroeuvre pour la convaincre d'accepter les
soins indispensables... »

« ...Aucun acte médical ni aucun traitementpesit étre pratiqué sans le consentement
libre et éclairé de la personne et ce consentepwaritétre retiré a tout moment... »

« ...Lorsque la personne est hors d'état dieepr sa volonté, la limitation ou larrét
de traitement susceptible de mettre sa vie en dargpeut étre réalisé sans avoir respecté la
procédure collégiale définie par le code déontologie médicale et sans que la
personne de confiance prévue a larticlell11-6 ou la famille ou, a défaut, un de
ses proches et, le cas échéant, les directivesds de la personne, aient été consultés. La
décision motivée de limitation ou d'arrét dmitement est inscrite dans le dossier
meédical... »

Article 5 :

« Lorsque la personne est hors d'état d'exprimevasanté, la limitation ou l'arrét de
traitement susceptible de mettre sa vie en dangeyent étre réalisé sans avoir respecté la
procédure collégiale définie par le code de déogiel médicale et sans que la personne de
confiance prévue a l'article L. 1111-6 ou la faenibu, a défaut, un de ses proches et, le cas
échéant, les directives anticipées de la persaxiant été consultés. La décision motivée de
limitation ou d'arrét de traitement est inscrite@slée dossier meédical. »

Décret n° 2006-119 du 6 février 200€elatif aux directives anticipées prévues par la o
n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits demalades et a la fin de vie et
modifiant le code de la santé publique

Important les articles 1111-19 relatif aux direesivanticipées et 1111-20 relatif a la
procédure collégiale

Article R. 1111-19
« Les directives anticipées doivent étre consergéémn des modalités les rendant aisément

accessibles pour le médecin appelé a prendre ucisiaié de limitation ou d'arrét de
traitement dans le cadre de la procédure collégidénie a larticle R. 4127-37.

A cette fin, elles sont conservées dans le dos&ida personne constitué par un médecin de
ville, qu'il s'agisse du médecin traitant ou d'wir@ médecin choisi par elle, ou, en cas
d'hospitalisation, dans le dossier médical défini Barticle R. 1112-2.
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Toutefois, les directives anticipées peuvent éteservées par leur auteur ou confiées par
celui-ci a la personne de confiance mentionnéarticle L. 1111-6 ou, a défaut, a un membre
de sa famille ou a un proche. Dans ce cas, lestande et les coordonnées de la personne qui
en est détentrice sont mentionnées, sur indicakoleur auteur, dans le dossier constitué par
le médecin de ville ou dans le dossier médical niéa larticle R. 1112-2....»

Article R. 1111-20

Lorsqu'il envisage de prendre une décision de ditimih ou d'arrét de traitement en
application des articles L. 1111-4 ou L. 1111-1t3a enoins que les directives anticipées ne
figurent déja dans le dossier en sa possessiongtkecin s'enquiert de l'existence éventuelle
de celles-ci aupres de la personne de confianedlesest désignée, de la famille ou, a défaut,
des proches ou, le cas échéant, aupres du médaitant de la personne malade ou du
meédecin qui la lui a adressée.... »

Décret n° 2006-120 du 6 février 2006 relatif a larpcédure collégiale prévue par la loi

n° 2005-370 du 2 avril 2005 relative aux droits damalades et a la fin de vie et modifiant

le code de la santé publiquéispositions réglementaires)

Ce décret explicite la procédure collégiale qut dopérativement étre mise en place avant
toute décision de limitation ou d’arrét de traiterndorsqu’'une personne en fin de vie est
hors d’état d’exprimer sa volonté (personne aggemgante relevant du GIR | de la grille

AGGIR en coma dépassé, souffrant d’'un stade avdiddzheimer par exemple).

« ... La décision est prise par le médecin en chalgeatient, aprés concertation avec
'équipe de soins si elle existe et sur I'avis métd’au moins un médecin, appelé en qualité
de consultant n’ayant aucun lien de subordinati@nalnchique avec le médecin assurant la
prise en charge effective ».

Décret n° 2006-122 du 6 février 2006 relatif au céenu du projet d’établissement ou de
service social ou médico-social en matieres de sojpalliatifs

Ce décret impose aux établissements médico-sodédgbergement de personnes agées et
de personnes handicapées de définir le conteneudetojet pour assurer les soins palliatifs
et la formation spécifique des personnels. Ce pegeélaboré par le directeur et le médecin
coordinateur en concertation avec les professigrel’établissement.

Décret n° 2010-107 du 29 janvier 2010 relatif auxonditions de mise en oeuvre des
décisions de limitation ou d'arrét de traitement.

Ce décret précise que la décision de limiter ouréfar des traitements en cours auprés d’'un
patient ne peut étre prise par le médecin sangtgeté préalablement mise en ceuvre une
procédure collégiale.

Cette procédure collégiale concerne les détentdessdirectives anticipées du patient, la
personne de confiance, la famille ou, le cas édhéan des proches.

lls devront systématiquement étre informés de [Estin de mettre en ceuvre la procédure
collégiale.

Charge ensuite au médecin de mettre en ceuvredisnients, notamment antalgiques et
sédatifs, permettant d’accompagner la personnané@ecin devra en outre veiller a ce que
'entourage du patient soit informé de la situa@mecoive le soutien nécessaire.
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Loi n° 2010-209 du 2 mars 2010 visant a créé une ladation journaliere
d’accompagnement d’'une personne en fin de vie.

Cette allocation peut étre attribuée, dans lesitond fixées par le décret n° 2011-50 du 11
janvier 2011 (en vigueur a compter du 15 janviel1)d0 aux bénéficiaires du congé de
solidarité familiale, aux personnes qui suspenaentéduisent leur activité professionnelle
pour accompagner un proche en fin de vie et auxaddeurs d’emploi indemnisés.

Décret n° 2011-50 du 11 janvier 2011 relatif a [I'&cation journaliere
d’accompagnement d’'une personne en fin de vie et aongé de solidarité familiale.

Ce décret précise le réegime de I'allocation jousral d’accompagnement d’'une personne en
fin de vie et compléte la réglementation applicahlecongé de solidarité familiale.

Le décret du 11 janvier 2011 précise, hotamment
- la procédure a suivre (lien de dépot de la delmajuistificatifs a produire par le demandeur,
etc.) pour bénéficier de I'allocation ;

- le montant de I'allocation. Celui-ci est fixé3,17 € par jour lorsque le demandeur suspend
son activité professionnelle et pour les demandelemploi indemnisés qui n’exercent
aucune activité professionnelle (pour ces béndfasa le versement des allocations de
chdmage est suspendu pendant la période de perepe I'allocation journaliére
d’accompagnement d’'une personne en fin de vie)m@atant est réduit de moitié (26,58
€/jour) si le demandeur réduit son activité prafasselle ; dans ce cas, le nombre maximal
d’allocations journalieres est de 42 (contre 2%dae I'allocation est servie a taux plein) ;

- les conditions applicables en cas de partadalitecation entre plusieurs bénéficiaires pour
une méme personne accompagnee.

Congé de solidarité familiale

Le décret du 11 janvier 2011 précité fixe la dudss périodes pendant lesquelles les
bénéficiaires du congé de solidarité familiale @waent leurs droits aux prestations en nature
et en espéces d’assurance maladie, maternitéjditgadt décés aupres du régime obligatoire
dont ils relevaient avant et pendant ce congé, soit

- Douze mois a compter de la reprise du travhigsue de ce congé ;

- La durée de l'interruption de travail pour cadeemaladie ou de maternité en cas de non-
reprise du travail a I'issue de ce congé ;

- Douze mois a compter de la reprise du travdisade du congé de maladie ou de maternité
mentionné ci-dessus.

Le décret du 11 janvier 2011 précise égalementulded minimale (soit une journée) de
chaque période de congé solidarité familiale loestpusalarié choisit, avec I'accord de son
employeur, de fractionner ce congeé.
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Circulaires et autres arrétés

Les circulaires et autres arrétés relatifs a I'aggagnement des personnes en fin de vie sont
particulierement nombreux : d’intérét inégal, iladuisent un net souci de développer une
politique de santé davantage soucieuse dprdaimité aux personnes, du traitement de
leurs douleurs et d'un développement progredss soins palliatifs.

bY

Circulaire DGS/3D du 26 ao(t 1986relative a l'organisation des soins et a
l'accompagnement des malades en phase terminale.

Cette circulaire dite « Laroque » est le texte rd&rence en soins palliatifs. Elle précise
ce que sont les soins d'accompagnement de dén vie, « parfois appelés soins
palliatifs », et les modalités essentielles lder organisation selon la diversité des
situations (maladie, vieillesse, accident ; a @denou en institution).

Circulaire DGS/DH 94-3 du 7 janvier 1994relative a I'organisation des soins et la prise
en charge des douleurs chroniques.

Elle définit la douleur chronique et les principge sa prise en charge, et établit des
recommandations quant aux modalités cette prisechemge (réle du médecin traitant,
organisation des structures spécialisées danduadian et le traitement de la douleur). Il est
en outre procédé a un recensement de I'existamt salquestionnaire figurant en annexes.

Art. L.711-4 du Code de la santé publique (Livrd)\{Loi 91-748 du 31 juillet 1991 portant

réforme hospitaliere, Titre ler, Art.2). Les éisdments publics de santé et les
établissements de santé privés qui répondent anditams fixées aux articles L.715-6 et
L.715-10 dispensent aux patients les soins prégemtiratifs et palliatifs que requiert leur

état et veillent a la continuité de cesnspia l'issue de leur admission ou de leur
hébergement.

Circulaire DGS/DH 95-22 du 6 mai 199%elative aux droits des patients hospitalisés et
comportant une charte du patient hospitalisé.

La charte du patient hospitalisé rappelle notamrmaat:

 les établissements de santé dispensent desméwventifs, curatifs ou palliatifs selon I'état
du patient

» la dimension douloureuse, physique et psychglogides patients et le soulagement de la
souffrance doivent étre une préoccupation constteus les intervenants

 les personnes parvenues au terme de lexistence recoivent des soins
d'accompagnement qui repondent a leurs besoingigpés.

Art. L.710-3-1 du Code de la santé publique (LivilelLoi 95-116 du 4 février 1995, art.31
et 32, modifié par la Loi 96-452 du 28 mai 1996.,1d). Les établissements de santé mettent
en ceuvre les moyens propres a prendre an chadmulaur des patients qu'ils accueillent.
Les centres hospitaliers et universitairesuresg, a cet égard, la formation initiale des
meédecins et diffusent les connaissances acquisesi@me permettre la réalisation de cet
objectif en ville comme dans les établissements.
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Circulaire DGES-GGS 95-15 du 9 mai 1998lu Ministere de I'enseignement supérieur et
de la recherche et du Ministére de la santé relateraux enseignements de ler et 2éme
cycles des études médicales.

En plus de la gérontologie, sont ajoutés a la liktse enseignements obligatoires les soins
palliatifs, ainsi que le traitement de la douldig.devront faire I'objet de séminaires, et sont
jugés prioritaires pour les quatre années a venir

Arrétés du 4 mars 1997 relatifs a la deuxiemeaptie du deuxieme cycle des études
médicales

L'enseignement théorique porte entre autreslesu soins palliatifs et le traitement de la
douleur sous forme de séminaires. Ces deux theteaseijnement sont jugés prioritaires
pour quatre ans a compter de l'année universiid@l86-1997. Cet arrété du 4 mars 1997
relatif aux études de médecine a été abrogé pairdiell0 octobre 2000.

Circulaire DGS/DH n° 98-47 du 4 février 1998relative a [lidentification des
structures de lutte contre la douleur chronique relelle.

Elle s'inscrit dans le processus de mise en plageediste nationale de structures de lutte
contre la douleur. Elle fixe les objectifs du resement et les trois types de structures de prise
en charge.

Circulaire DGS/DH n° 98-586 du 24 septembre 199&lative a la mise en ceuvre du plan
d'action triennal de Ilutte contre la douleur dans les établissements de santé
publics et privés.

Elle présente les trois axes du plan d'action :

» Développement de la lutte contre la douleur dassstructures de santé et les réseaux de
soins

» Développement de la formation et linforibat des professionnels de santé sur
I'évaluation et le traitement de la douleur

» Prise en compte de la demande du patient etnmafiton du public.

Lettre-circulaire DH-EO 4 n° 05277 du 3 décebre 1998 relative au plan de lutte
contre la douleur.

Destinée aux directeurs des établissements de, sdlistprésente la campagne d'information
du grand public lancé le 15 décembre 1988 B. Kouchner, secrétaire d'Etat a la santé
et a l'action sociale.

Circulaire DGS/SQ2/DH/DAS n° 99-84 du 11 février 199 relative a la mise en place de
protocole de prise en charge de la douleur aigué pdes équipes pluridisciplinaires
médicales et soignantes des établissement de sagttinstitutions médico-sociales.

Elle entend inciter les équipes médicales et soiggsaa €laborer des protocoles autorisant les
infirmiers a utiliser certains antalgiques.
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Note d'orientation DGS-S72 n° 99-234 du 19 AV 1999 relative a la diffusion de
I'enquéte « Etats des lieux - soins palliatifs a daicile ».

Dans le but de dresser I'état des lieux deréotfe soins palliatifs & domicile, cette enot
demande la diffusion du questionnaire joint.

Circulaire DGS/SQ2/DAS/DH/DSS/DIRMI n° 99-648 du25 novembre 1999

Aprés avoir défini les réseaux de soins, cettautame présente les moyens de leur mise en
oeuvre, et rappelle les grandes regles auxquateséseaux doivent se conformer, quel que
soit leur objet, et les évolutions vers lesggellils doivent tendre. Elle précise
€galement, pour les seuls réseaux relevam diancement de [I'Etat, les modalités
d'examen des demandes de financement.

Circulaire CNAMTS DAR n° 5/2000 du 22 mars Q00 relative a la contribution

du FNASS a la mise en place de mesures de mainti@mdomicile dans le cadre des soins
palliatifs

Deux dotations spécifiques sont allouées aux CPANMIESS, dans le cadre d'un programme
triennal, pour participer au financement digpenses liées au maintien a domicile des
personnes en fin de vie afférentes a la prise angehde gardes-malades et d'équipements
spécifiques

Circulaire DH/EO2/2000/295 du 30 mai 200@elative a I'hospitalisation a domicile
L'hospitalisation a domicile est encore relativetgau développée en France, alors que son
intérét pour la qualité de la prise en charge ddgempt a été montré. Cette circulaire vise a
mieux définir le réle de I'HAD par rappaasux autres services de soins a domicile et
précise les conditions d'une amélioration de lditfude la prise en charge des patients.

Les services d'HAD participent a la formatiales intervenants libéraux dans leurs
domaines de compétence, en particulier, laepen charge de la douleur et des soins
palliatifs & domicile. Les ARH favoriserong ldéveloppement des structures d'HAD de
maniére substitutive a I'hospitalisation triadibelle notamment par la conclusion de
contrats d'objectifs et de moyens avec les étalissts de santé et les services d'HAD qu'ils

soient publics ou prives.

Circulaire DH/OS/02/DGS/SODGS/2002/98 du 19 févriee002relative a I'organisation

des soins palliatifs et de 'accompagnement en ajgdtion de la loi du 9 juin 1999.

Elle corrige les insuffisances de la circulaireauaolt 1986. Elle insiste sur I'organisation
au chevet du malade a domicile —allant au-deladinhension hospitaliere de 86-, en incitant
chacun a se coordonner et a s’engager, agsanht ainsi la place du généraliste et des
soignants extra-hospitaliers (art. 11.1) et, toat gésentant le second plan quadriennal de
développement des soins palliatifs, elle rdppeue « les soins palliatifs doivent
progressivement s’intégrer dans la pratique taigs les soignants, a domicile comme
en établissement de santé » (préalables).
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Arrétés du 27 avril 2004 pris en application des dicles L. 6121-1 fixant la liste des
matieres devant figurer obligatoirement dans les SBS (Schémas Régionaux
d’Orientation sanitaire)

Les soins palliatifs figurent dans cette liste oegieres obligatoires constituant les SROS.

Circulaire DHOS/02 n° 035601 du 5 mai 2004 relativa la diffusion du guide de bonnes
pratiques d’'une démarche palliative en établissemés

Circulaire DHOS/02/2004/290 du 25 juin 2004 relate a la diffusion du guide pour
I'élaboration de demande de lits identifiés en sogpalliatifs.

Ce guide a pour bit daider les professionnels deain a trouver les modalités
d’identification de ces lits en soins palliatifsndaune dynamique domicile — établissement,
dans le cadre de réseaux de santé lorsqu’ils ekxidbes orientations seront définies pour
I'hospitalisation a domicile. Le guide permet dégser le service demandeur, son activité,
ses besoins et ses compétences, les aménageniatifis aeix soins palliatifs et le projet de
lits identifiés.

Arrété du 9 février 2006 relatif a la création et ala composition du Comité national de
suivi du développement des soins palliatifs et datcompagnement de la fin de vie.

Arrété du 6 juin 2006 relatif a la désignation desnembres du Comité national de suivi
du développement des soins palliatifs et de 'accgragnement de la fin de vie.

Circulaire DHOS/MOPRC/2007 du 14 septembre 2007 rative au programme
hospitalier de recherche cliniqugPHRC)

Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relativea I' organisation des soins
palliatifs.

La présente circulaire précise les orientationfadgmlitique des soins palliatifs, fondée sur le
développement de la démarche palliative. Elle fivales référentiels d’organisation des soins
pour chacun des dispositifs hospitaliers de laepeis charge palliative et précise le réle du
bénévolat d’accompagnement.
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Cadre déontologiqgue

Déontologie médicale

Article 35 - Information du malade :

Introduction

Le médecin doit a la personne qu’il examine, gsigne ou qu’il conseille une information
loyale, claire et appropriée sur son état, lesstigations et les soins qu'il lui propose. Tout
au long de | maladie, il tient compte de la persditd du patient dans ses explications et
veille a leur compréhension.

Toute fois, sous réserve des dispositions dedlarti.. 1111-7, dans I'intérét du malade et

pour des raisons légitimes que | praticien appréaieonscience, un malade peut étre tenu
dans l'ignorance d'un diagnostic ou d’'un pronosgjiaves, sauf dans les cas ou l'affection

dont il est atteint expose les tiers a un risqueagamination.

Un pronostic fatal ne doit étre révélé qu’'avec amspection, mais les proches doivent étre
prévenus, sauf exception ou si le malade a préatedbit interdit cette révélation ou désigné
les tiers auxquels elle doit étre faite.

Article 36 - Consentement du malade :

Introduction

Le consentement de la personne examinée ou sailgité&re recherché dans tous les cas.
Lorsque le malade, en état d’exprimer sa volord®yse les investigations ou le traitement
proposeés, le médecin doit respecter ce refus agwég eté informé le malade de ses
conséguences.

Si le malade est hors d’état d’exprimer sa vololgénédecin ne peut intervenir sans que ses
proches aient été prévenus et informés, sauf uegencimpossibilité. Les obligations du
meédecin a I'égard du patient lorsque celui-ci estruneur ou majeur protégé sont définies a
l'article 42.

Le malade a le droit d’accepter ou de refuser @lgunédecin lui propose et non lui impose.
Cette liberté du malade est une exigence éthiquelafmentale, corollaire du devoir
d’'information énoncé a l'article précédent. L’infloation du malade est en effet la condition
préalable de son consentement, conséquence gel'deicette information (artciel 35).

La loi du 4 mars 2002 précise a cet égard « auctenraédical ni aucun traitement ne peut
étre pratiqué sans le consentement libre et éalail@ personne et ce consentement peut étre
retiré a tout moment ».

Article 37 - Soulagement des souffrances - Lingtatiu arrét des traitements :

l. - En toutes circonstances, le médecin doitfareér de soulager les souffrances du malade
par des moyens appropriés a son état et l'assistealement. Il doit s’abstenir de toute
obstination déraisonnable dans les investigatiomslaothérapeutique et peut renoncer a
entreprendre ou poursuivre des traitements quirapgsent inutiles, disproportionnés ou qui
n’'ont d’autre objet ou effet que le maintien acii#i de la vie.
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Article 38 - Soins aux mourants - Euthanasie :

Introduction

Le médecin doit accompagner le mourant jusqu’asesiers moments, assurer par des soins
et mesures appropriés la qualité d’'une vie quigifiam sauvegarder la dignité du malade et
réconforter son entourage. Il n’a pas le droit de/pquer délibérément la mort.

Cette prise en compte de I'élargissement des qunssti€es a la prise en charge de la fin de
vie a amené le Conseil National de I'Ordre des M#édea publier en 1996 certains points
d’attention déontologique relatifs aux soindligifs traitant des principes en tant que
tels, de I'enseignement et de la recherche avanprdposer certaines recommandations
(Ordre National des Médecins, Conseil de I'Ordrépitologie médicale et soins palliatifs,

Edition janvier 1996, 31 p.).

Déontologie infirmiere

L'exercice de profession infirmiére n'étant actaslent pas régie par un Code de
déontologie, nous nous rapporterons ici auxtete législatifs fixant les devoirs qui
incombent a cette profession.

Décret n° 93-221 du 16 février 1993 relatifaux regles professionnelles des
infirmiers et infirmieres.

Le premier chapitre fixe les devoirs généraux dertdession infirmiere : respect de la vie et
de la personne humaine, de la dignité et de l'iéindu patient et de sa famille (art. 2), le
respect du secret professionnel (art. 4) et detdidentialité sur les lieux d’exercice (art.
5), le devoir d’établir correctement les doemts qui sont nécessaires aux patients (art.
16), leur responsabilité et leur éthique a I'égdes patients et des autres membres de la
profession ( art. 3,6,11,14,15). Il est manifestee de respect de ces différentes regles
professionnelles contribue a un juste accompagnedenpersonnes en fin de vie et de leurs
proches.

Décret n° 2002-194 du 11 février 2002 relatifaux actes professionnels et a
I'exercice de la profession d’infirmier.

On retiendra plus particulierement l'article 2 gise explicitement la qualité des soins et son
lieu d’exercice ainsi que les recommandations pfmnelles visant I'approche globale de
la personne malade et les conditions de da@agnement : « Les soins infirmiers,
préventifs, curatifs ou palliatifs, integrentadjté technique et qualité des relationscave
le malade. lls sont réalisés en tenant com@tiévolution des sciences et des techniques.
lls ont pour objet, dans le respect des droitsageetsonne, dans le souci de son éducation a la
santé et en tenant compte de la personnalité oddui-ci dans ses composantes
physiologiques, psychologiques, économiques, kscit culturelles : (...) 5° de participer a
la prévention, a I'évaluation et au soulagementaddouleur et de la détresse physique et
psychique des personnes, particulierement en fivieleau moyen des soins palliatifs, et
d’accompagner, autant que besoin, leur entourage. »
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Autres textes de référence ayant contribué au dppement d’'une préoccupation relative a
'accompagnement de la personne en fin de vie sed@roches

La réflexion s’ouvre en France avec le rapport cawpge de travail « Aide aux mourants »
n° 86/32 bis de 1986. En effet, en février 1985ninistre de la Santé Edmond Hervé confie
a Genevieve Laroque la création d'un groupe pkeigiinaire d’experts pour I'étude des
conditions de la fin de vie, afin de proposer dessumes concrétes destinées a améliorer
'accompagnement des mourants.

Ce rapport est le préliminaire a la circulaire ditearoque ».

C’est le 8 mars 1993 que sera rendu public le «pBaelbecque relatif aux soins palliatifs
et 'accompagnement des malades en fin de vieexddcument, sollicité par le Ministre de la
Santé et de I'Action humanitaire, sera a l'initiatide cing mesures que le ministere
S’attachera a mettre en ceuvre a partir de 1993éation d’'une fonction palliative,
développement de petites unités de soins, développede I'hospitalisation & domicile,
développement des équipes mobiles en milieu hdigpiet développement de la formation
permanente en soins palliatifs.

Le sénateur Lucien Neuwirth sera quant a lui atidtive de deux rapports. Le premier,
relatif a la prise en charge de la douleur, sendugublic en 1995 et constitue un plaidoyer
contre linsuffisance de la prise en charge desnpim&nes douloureux. Le second sera
présenté au Sénat en février 199911, traitant Bedement des soins palliatifs et de
'accompagnement, et tentera de promouvoir wo#dure palliative visant a ce que «
tous les malades puissent bénéficier, des l'acmale leur maladie, d’une prise en charge
continue qui s’intégrera dans les traitements plugd’elle signifiera leur arrét »
(introduction).

Enfin, en octobre 2003, Marie de Hennezel a renM®asieur Jean-Frangois Mattéi, ministre
de la Santé, son rapport de mission « Fin de vecedbmpagnement ». Ce dernier rapport,
tout en dénoncant les usages indus du terme dieadgieg est porteur d’'un ensemble de
propositions touchant quatre grands champs : dell@ communication qui sera a la base de
la présente Conférence de Consensus, celuiladganisation des soins, celui de la
formation soulignant particulierement la nédeéssi’'une formation des professionnels a
I'éthique, et celui lié al'amélioration desafiques des soignants confrontés a des situations
limites.

Il importe également de signaler les deux planantite développement des soins palliatifs et
la lutte contre la douleur promus par Bernard Koechalors ministre délégué a la santé, et
dégageant des moyens financiers pour leur miseuenece

Plan triennal 1999-2001, consécutif a la 18B-477 du 9 juin 1999, visant
essentiellement le développement du nombre d’'udigésoins palliatifs, fixes ou mobiles, et
linformation du publique en ce qui concerne lemsqalliatifs. Si le premier objectif fut
pour partie atteint, il restait bon nombre de masga combler en ce qui concerne une égalité
d’acces aux soins palliatifs entre toutes les gt départements.
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Plan quadriennal 2002-2005 présenté en février 280@omplété par la circulaire du 19

février 2002. Ce plan poursuit un tripldjextif : développer les soins palliatifs a
domicile ou dans le lieu de vie habituel, pourseile développement des soins palliatifs et
'accompagnement dans les établissements de ssemtéibiliser et informer I'ensemble du

corps social.

Le plan quadriennal 2008-2012 comporte 3 axespolarsuite de développement de I'offre
hospitaliere et I'essor des dispositifs hospitaliet « ville-hépital », I'élaboration d’une
politique de formation et de recherche, et enfagdompagnement offert aux proches.

Dans ce panorama, nous nous en voudrions de névpgser le rapport du 27 janvier 2000
émanant du Comite Consultatif National d’EtlEgrelatif a « Fin de vie, arrét de vie,
euthanasie ». Sans vouloir établir ici de lierreepette réflexion proposée par le C.C.N.E. et
les mises en ceuvres d’'une politique relative ecbagpagnement de la fin de vie, il importe
de souligner l'importance de ce document gouitre sa proposition « d’engagement
solidaire et exception d’euthanasie » (*) agdésnent montré la nécessité de tenir
ensemble trois lieux de questionnement cliniggte éthique : I'approche globale du
mourir, 'importance des soins palliatifs, ldfidile rencontre d’'une demande d’euthanasie.

(*) « Mais, ce qui ne saurait étre accepté au pies principes et de la raison discursive, la
solidarité humaine et la compassion peuvent e feinr. Face a certaines détresses, lorsque
tout espoir thérapeutique est vain et que la safle se révéle insupportable, on peut se
trouver conduit a prendre en considération ledaé I'étre humain surpasse la régle et que la
simple sollicitude se révéle parfois comme le darnmoyen de faire face ensemble a
inéluctable. Cette position peut étre alors dfied d’engagement solidaire. », dans Les
Cahiers du C.C.N.E. n°23, 2000, p. 10.
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Europe

Convention de sauvegarde des droits de 'hnomme eésl libertés fondamentales
(Conseil de I'Europe, 1950)

Article 3 :
Nul ne sera soumis a la torture ni a des peindgsagtaments cruels, inhumains ou dégradants.

Recommandation 779 relative aux droits des maladest des mourants (Conseil de
I'Europe, 1976).

Chapitre 10-1-a:

c) a veiller a ce que tous les malades aient laipitisd de se préparer psychologiquement a la
mort, et a prévoir I'assistance nécessaire a fintteen faisant appel aussi bien au personnel
traitant, tel que médecins, infirmiéres et aidas, dgvront recevoir une formation de base
pour pouvoir discuter de ces problemes avec lesopaes qui approchent de leur fin, qu'a des
psychiatres, des ministres des cultes ou des assissociaux spécialisés, attachés aux
hopitaux.

Charte Européenne du malade, usager de I'hépitglComité hospitalier de la C.E.E., 1979).

Chapitre 2 :
Le malade usager de I'hnépital a le droit d'étrgredidans le respect de sa dignité humaine.

Principes d’éthique médicale européennéConférence Internationale des Ordres, Janvier
1987)

Article 12 :

La médecine implique en toutes circonstances lgertsconstant de la vie, de I'autonomie
morale et du libre choix du patient. Cependant éel@cin peut, en cas d'affection incurable et
terminale, se limiter & soulager les souffrancesigiues et morales du patient en lui donnant
les traitements appropriés et en maintenant awgaat possible la qualité d'une vie qui
s'acheve. Il est impératif d'assister le mourasqa la fin et d'agir de facon a lui permettre
de conserver sa dignité.

Déclaration sur la promotion des droits des patiers en Europe (OMS, Bureau de
I'Europe, 1994)

Chapitre 5-11. :
Les patients ont le droit de recevoir des soinkghidé humains et de mourir dans la dignité.

Soins palliatifs - Dignité du malade - Qualité de.v
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International

Déclaration universelle des droits de ’'homme Assemblée générale de I'O.N.U. Décembre
1948.

Article premier :
tous les étres humains naissent libres et égauhgeité et en droits. lls sont doués de raison
et de conscience et doivent agir les uns envemsuiess dans un esprit de fraternite.

Article 5 :
Nul ne sera soumis a la torture ni a des peindgsaitaments cruels, inhumains ou dégradants.

Déclaration de Lisbonne(Assemblée Médicale Mondiale, Lisbonne 1981, Ba#5)

Article 10 :

Le droit a la dignité

a) La dignité et le droit a la vie privée du patjean matiere de soins comme d'enseignement,
seront & tout moment respectés.

b) Le patient a droit a ce que le mode d'apaisemierses souffrances soit conforme a I'état
actuel des connaissances.

c) Le patient en phase terminale a le droit d&#&iee avec humanité et de recevoir toute l'aide
disponible pour que sa mort soit aussi digne efartable que possible.

Article 11 :

Le droit a l'assistance religieuse. Le patient @it de recevoir ou de refuser une aide
spirituelle et morale, y compris celle d'un miresteprésentant la religion de son choix.

Principales sources de documentations :

Communication du Pr Ph. COLOMBAT, Oncologie médicaCHU de Tours & de D.
JACQUEMIN, Centre d'éthique médicale, Université&tedique de Lille a la Conférence de
Consensus sur 'accompagnement des personneas @ Vie et de leurs proches.

Paris, 14 et 15 janvier 2004

Société Francaise d’Accompagnement et de Soinm#fall http://www.sfap.org/

Soin Palliatif, centre national de ressourcb#p://www.soin-palliatif.org/

Association pour mourir dans la dignitéttp://www.admd.net/
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