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Plan

• Introduction:
– Contexte thérapeutique & perception médicale
– Évolution du cadre réglementaire

• La Loi Léonetti :
– Esprit de la loi
– Principales dispositions
– Détails de la procédure décisionnelle

• Mise en application de la loi
– En général  
– En néphrologie

• Commentaires
– Des textes et des incertitudes
– Procédure décisionnelle et décision médicale 
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Introduction (1/2)
Contexte thérapeutique et évolution de 

la perception médicale

Arrêt, Allègement, Abstention  d’une 
suppléance vitale.

• Débat éthique
• Réalités épidémiologiques
• Emergence d’un droit des malades en fin de 

vie  
• Question de formation médicale
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Introduction (2/2)
Évolution du cadre réglementaire

• Loi 9 juin 1999 relative aux soins palliatifs.
• Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des 

malades et à la qualité du système de santé
• Loi n°2005-370 du 22 Avril 2005, relative 

aux droits des malades et à la fin de vie
• Code de déontologie médicale (art.37 et 38).
• Décrets n°2006-119 et 120 du 6 février 2006

– conditions d’applications des directives anticipées
– procédure collégiale prévue par la loi du 2 avril 

2005.
• Charte du patient.  Charte des droits et des 

libertés de la personne âgée dépendante.
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Loi Léonetti : L’esprit de la loi (I)

• Prendre en compte les craintes des français et 
rassurer les malades.

• Renforcer préciser les textes relatifs aux droits des 
malades et à la qualité des soins en matière de 
respect de la personne et de son autonomie de 
décision(loi Kouchner, 4 mars 2002).

• Encadrer et sécuriser au plan juridique les décisions 
médicales d’abstention ou d’arrêt thérapeutique.

• Loi du 22 avril 2005, vote unanime de l’Assemblée
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Loi Léonetti: Dispositions principales (II)

1. Refus de l’obstination déraisonnable.
2. Renforcement du droit au refus ou à

l’arrêt des traitements.
1. Reconnaissance du droit du malade conscient à

se laisser mourir
2. Prise en compte de la volonté de la personne 

hors d’état de l’exprimer dans les décisions 
touchant à sa fin de vie

3. Développement des soins palliatifs.
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Loi Léonetti: Dispositions principales (II-1)

Refus de l’obstination déraisonnable

• Les actes de prévention, de diagnostic ou de soins « ne doivent 
pas être poursuivis par une obstination déraisonnable lorsqu’ils 
apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet 
que le maintien artificiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou 
ne pas être entrepris ». (extrait de l’article L.1110-5 du Code de la 
Santé Publique).

• Le médecin « doit s’abstenir de toute obstination déraisonnable 
dans les investigations ou la thérapeutique et peut renoncer à
entreprendre ou poursuivre les traitements qui apparaissent 
inutiles, disproportionnés ou qui n’ont d’autre objet ou effet que 
le maintien artificiel de la vie » (extrait de l’article R.4127-37 du 
Code de la Santé Publique/ Article 37 du code de déontologie 
médicale).
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Loi Léonetti: Dispositions principales (II-2)

Le renforcement du droit au refus ou à
l’arrêt des traitements

« Le médecin respecte la volonté de la personne après 
l’avoir informée des conséquences de ses choix »
(extrait de l’art L1111-4 du Code de le Santé Publique)

– Reconnaissance du droit du malade conscient (et capable 
de s’exprimer) à se laisser mourir.

– Prise en compte de la volonté de la personne hors d’état 
de l’exprimer dans les décisions relatives à sa fin de vie.
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Reconnaissance du droit du malade 
conscient à se laisser mourir

« Si la volonté de la personne de refuser ou d’interrompre tout 
traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en 
œuvre pour la convaincre d’accepter les soins indispensables.Il 
peut faire appel à un autre membre du corps médical.Dans tous 
les cas, le malade doit réitérer sa décision après un 
délai raisonnable.Celle-ci est inscrite dans son 
dossier médical » (extrait de l’article L.1111-4 du CSP)

Refus « libre et éclairé »:qualité de l’information?
Extension du champ d’application du droit au refus 
de soins.(art L.1111-4 du CSP)

Engage une obligation d’accompagnement.
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Modalités d’expression  de la volonté

du malade inconscient

• Les Directives Anticipées
• La Personne de confiance
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Les « directives anticipées »

«Toute personne majeure peut rédiger des directives 
anticipées pour le cas où elle serait un jour hors d’état 
d’exprimer sa volonté.Ces directives anticipées indiquent 
les souhaits de la personne relatifs à sa fin de vie 
concernant les conditions de limitations ou d’arrêt de 
traitement. Elles sont révocables à tout moment.
À condition qu’elles aient été établies moins de trois ans
avant l’inconscience de la personne, le médecin en tient 
compte pour toute décision d’investigation, d’intervention 
ou de traitement la concernant » (extrait de l’article L.1111-
11 du Code de la Santé Publique).
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La personne de confiance (1/2)

«Toute personne majeure peut désigner une personne 
de confiance qui peut être un parent, un proche ou le 
médecin traitant, et qui sera consultée au cas où elle 
même serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de 
recevoir l’information nécessaire à cette fin. Cette 
désignation est faite par écrit. Elle est révocable à
tout moment » (extrait de l’article L.1111-6 du Code 
de la Santé Publique).
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La personne de confiance (2/2)

« Lorsqu’une personne en phase avancée ou terminale 
d’une affection grave ou incurable, quelle qu’en soit 
la cause et hors d’état d’exprimer sa volonté, a 
désigné une personne de confiance en application de 
l’article L.1111- 6, l’avis de cette personne,sauf 
urgence ou impossibilité, prévaut sur tout autre avis 
non médical, à l’exclusion des directives anticipées, 
dans les décisions d’investigation, d’intervention ou 
de traitement prises par le médecin » (extrait de 
l’article L.1111-12 du Code de la Santé Publique).



14

L’organisation d’une Procédure de 
décision concertée pour la limitation 

ou l’arrêt des traitements (1/2)

« Lorsqu’une personne est hors d’état d’exprimer sa volonté,
la limitation ou l’arrêt de traitement susceptible de mettre sa
vie en danger ne peut être réalisée sans avoir respecté la 
procédure collégiale définie par le code de déontologie
médicale et sans que la personne de confiance, la famille ou 
à défaut un de ses proches, et le cas échéant, les directives 
anticipées de la personne aient été consultés. La décision
motivée de limitation ou d’arrêt de traitement est inscrite dans 
le dossier médical » (extrait de l’article L.1111-4 du CSP).
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L’organisation d’une Procédure de 
décision concertée pour la limitation 

ou l’arrêt des traitements (2/2)

« Lorsqu’une personne,en phase avancée ou terminale d’une
affection grave et incurable,quelle qu’en soit la cause,est hors
d’état d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider de limiter
ou d’arrêter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant 
d’autre objet que la seule prolongation artificielle de la vie de 
cette personne, après avoir respecté la procédure collégiale,
définie par le code de déontologie médicale et consulté la 
personne de confiance, la famille ou à défaut un de ses proches
et le cas échéant les directives anticipées de la personne. Sa 
décision, motivée, est inscrite dans le dossier médical » (extrait de 
l’article L.1111-13 du Code de la Santé Publique).



16

Procédure collégiale
(art R4127-37 du CSP modifié par le décret 2010-107 du 29 Janvier 2010 )

• Mise en œuvre par le médecin
• De sa propre initiative
•Selon directives anticipées
•À la demande de la personne de confiance, la famille ou 
un proche

•Décision par le médecin en charge du patient à l’issue d’un 
processus décisionnel intégrant plusieurs avis 
contradictoires: équipe de soins, consultant extérieur à
l’équipe, sans lien hiérarchique avec le médecin, personne 
de confiance, famille, proche .
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Procédure collégiale

• Prend en compte:
La proportionnalité des traitements,
Le sens que revêt l’acte médical pour la 

personne concernée
• Analyse toutes les solutions possibles au 

regard des principes éthiques
• Informe la personne de confiance, la famille 

ou un proche de la nature et des motifs
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« Collégialité »

• Volonté de concertation pluridisciplinaire
• Débat contradictoire
• Consultant extérieur sans lien hiérarchique
• Prise en compte de tout témoignage 

exprimant la volonté du patient
• Décision: 

– la moins mauvaise possible et la plus adaptée à
ce patient 

– prise par le médecin en charge du patient
– Inscrite et argumentée dans le dossier médical.
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Loi Léonetti: Dispositions principales (II-3)

Le développement des soins palliatifs

• « Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et 
assure la qualité de sa vie en dispensant des soins 
palliatifs » (extraits des art L.1110-5,L. 1111-4,L.1111-10 et 
L.1111-13 du CSP)

• « Les soins palliatifs sont des soins actifs et 
continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire 
en institution ou à domicile.Ils visent à soulager la 
douleur, à apaiser la souffrance psychique, à
sauvegarder la dignité de la personne malade et à
soutenir son entourage » (article L.1110-10 du Code de la 
Santé Publique).

(a)
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Loi Léonetti: Dispositions principales (II-3)

Le développement des soins palliatifs 

• « En toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de 
soulager les souffrances du malade par des moyens appropriés 
à son état et l’assister moralement »(art R 4127-37 du CSP extrait/art 
37 du Code de Déontologie Médicale).

• « Si le médecin constate qu’il ne peut soulager la souffrance,en 
phase avancée ou terminale d’une affection grave et 
incurable,quelle qu’en soit la cause, qu’en lui appliquant un 
traitement qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger sa vie, 
il doit en informer le malade, la personne de confiance , la 
famille ou, à défaut un des proches.La procédure suivie est 
inscrite dans le dossier médical » (extrait de l’article L.1110-5 du Code 
de la Santé Publique).

(b)
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Mise en application de la loi

En général
• Difficultés de compréhension de la loi

– Personne de confiance
– Directives anticipées

• Retard à l’adoption d’une démarche 
palliative
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Mise en application de la loi 
en néphrologie

Maladie Rénale Chronique:
• Information du malade 

-ses droits 
-respect de sa volonté dicté par la loi 

• Savoir Anticiper (Anticipation de la décision)
-sans faire peur 
-reconnaître la personne dans sa singularité

• Formation professionnelle du médecin
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Mise en application de la loi 
en néphrologie

Dialyse
• Arrêt ou refus de dialyse et Évaluation 

du degré d’autonomie, au sens 
décisionnel, du patient âgé.

• Dialyse et obstination déraisonnable.
• Démarche palliative:

– Appui sur les réseaux de soins palliatifs, 
l’hospitalisation à domicile

– La dialyse «palliative »reste à inventer.
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Commentaires

• Des textes et des incertitudes.

• Procédure collégiale et réflexion 
médicale.
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Pour aller plus loin…
http://www.legifrance.gouv.fr
http://www.sante.gouv.fr
http://www.ccne-ethique.fr
www.espace-ethique.org.fr
http://www.sfap.org
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