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COMPTE RENDU INTEGRAL

PRESIDENCE DE MME SANDRINE MAZETIER
vice-présidente

Mme la présidente. La séance est ouverte.

(La séance est ouverte & quinze heures.)

]

RENFORCEMENT DES DROITS DES
PATIENTS EN FIN DE VIE

Discussion d'une proposition de loi

Mme la présidente. L'ordre du jour appelle la discussion de
la proposition de loi de M. Jean Leonetti, visant a renforcer les

droits des patients en fin de vie (n=754, 970).

PRESENTATION

Mme la présidente. La parole est & M. Jean Leonett,
rapporteur de la commission des affaires sociales.

M. Jean Leonetti, rapporteur de la commission des affaires
sociales. Madame la présidente, madame la ministre, monsieur
le vice-président de la commission, mes chers collegues, la
mort cest 'autre, Cest toujours [autre.

Je ne peux tirer aucune expérience personnelle de ma
propre mort et donc aucun enseignement. Je suis marqué
par la mort de autre, celui de I'étre aimé que j’ai accompagné
et qui me manque. Cette expérience structure ma pensée sur
la mort, et quelquefois m’y enferme.

La mort est désormais totalement, presque excessivement,
médicalisée. On demande logiquement a la médecine
d’adoucir la mort comme elle a adouci la vie, redoutant
bien str I'acharnement thérapeutique et refusant que cette
médecine trop technique vole ces derniers instants, & nous-
mémes ou a ceux que nous aimons.

La mort est encore taboue et le vaste probléme de la fin de
vie, de la vulnérabilité des personnes en cette partie finissante
de leur existence, est souvent abordé de maniére binaire, sous
le seul angle de 'euthanasie ou du « droit a la mort », de sorte
que sont niées a la fois sa complexité et la diversité des
situations humaines rencontrées.

La loi relative aux droits des malades et 4 la fin de vie, votée
a l'unanimité il y a huit ans, presque jour pour jour, est une
loi imparfaite. Mais faut-il espérer qu’une loi parfaite régle de
maniére parfaite nos existences et nos fins de vie? Cette loi a
été modifiée en 2008 et en 2010.

Nous nous trouvons aujourd’hui dans un contexte particu-
lier. Le candidat Francois Hollande a en effet proposé, de
maniére quelque peu ambigué, « I'assistance médicalisée pour
finir sa vie dans la dignité ». Certains ont pu y voir une
incitation a la légalisation de I'euthanasie, d’autres un appel
a l'intensification des soins palliatifs. En réalité, le candidac
avait exprimé son opposition a I'euthanasie, ce qui a contribué
A clarifier la situation.

Une fois élu, Francois Hollande a chargé Didier Sicard de
présider une mission et d’aller a la rencontre des Frangais.
Apres avoir rencontré entre 4000 et 5000 personnes, la
mission a rendu son rapport. Elle y souligne avec force
« lexigence d’appliquer résolument les lois actuelles plutot
que d’en imaginer sans cesse de nouvelles » et réaffirme « le
danger de franchir la barriére de linterdit. »

Par ailleurs, elle reléve que la parole du malade est peu
entendue dans cette période de grande fragilité, confirmant
le rapport Ferrand, qui soulignait que 30 % des Frangais
meurent encote dans les hopitaux dans des souffrances physi-
ques et morales ressenties comme atroces.

Le rapport Sicard propose deux améliorations a la loi
actuelle concernant les directives anticipées et la sédation
terminale. Elles font l'objet de la proposition de loi que
nous vous présentons aujourd hui.

Les directives anticipées doivent pouvoir devenir opposa-
bles, dans un pacte solidaire de confiance entre le corps
médical, qui s’engage 2 faire ce que le malade a souhaité, et
le malade lui-méme, qui les a écrites et signées. Il sagit de faire
simplement respecter la parole du malade lorsqu’il ne peut
plus exprimer sa volonté.

La sédation en phase terminale permet, dans le cadre de la
définition donnée par la société frangaise d’accompagnement
et de soins palliatifs et par la Haute autorité de santé, d’éviter
les souffrances réfractaires en fin de vie. Désormais, elle doit
pouvoir étre demandée et exigée par les patients qui se
trouvent dans ces conditions. Il s’agit de pouvoir dormir
pour ne pas souffrir avant de mourir. Homere ne rappelait-
il pas que « le sommeil et la mort sont des fréres jumeaux »?

Sur cette initiative, j’entends un certain nombre de critiques
— modérées, et le plus souvent amicales. Pourquoi pas I'eutha-
nasie? Je pourrais, par facilité, répondre que le Président de la
République s’y est déclaré hostile et que le rapport Sicard la
rejette. Mais je vous propose de lire 'étude conjointe de
I'Institut national des études démographiques et de 'Obser-
vatoire de la fin de vie, ot il est rappelé que la légalisation de
leuthanasie augmente paradoxalement les pratiques clandes-
tines.

Enfin, comme le souligne le rapport Sicard, tous les pays
qui ont légiféré en la maticre ces dernieres années ont copié la
loi francaise plutdt que les lois belge ou hollandaise. De
IArgentine a la Su¢de, de 'Espagne au Royaume-Uni, Cest
le modeéle francais qui prédomine.
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Quant au suicide assisté, madame la ministre, je pense qu'il
s'agit d’une belle idée, difficile toutefois & mettre en ceuvre. Si
Pon n’y prend garde, elle peut ouvrir la voie a des dérives,
comme en Suisse, ott 30 % des personnes qui en bénéficient
ne sont pas atteintes de maladie grave et incurable.

M. Philippe Gosselin. Des personnes dépressives!

M. Jean Leonetti, rapporteur. Doit-on remplacer le droit-
liberté qu’est le suicide par un droit-créance ? La société peut-
elle organiser un « droit a la mort »?

Pourquoi débattre si tot? Pourquoi se précipiter et ne pas
attendre le projet du Gouvernement? D’abord, parce que le
projet de loi, qui devait nous étre présenté dans les semaines
qui viennent, a été repoussé. Ensuite, parce que la mise en
ceuvre d’un projet de loi, lorsqu’il porte sur les sujets de
société, est toujours délicate.

Le Comité consultatif national d’éthique n’a pas rendu son
avis, mais le professeur Régis Aubry, lors de son audition par
la commission des affaires sociales, a exprimé une position
relativement proche de celle de Didier Sicard. Si nous sommes
d’accord sur ces propositions, pourquoi attendre, alors que ces
deux dispositifs permettraient de soulager un grand nombre
de malades, actuellement en fin de vie?

Enfin, pourquoi l'opposition prend-elle cette initiative ?
M. Philippe Gosselin. Et pourquoi pas?

M. Jean Leonetti, rapporteur. Simplement dans le but de
rappeler a la majorité — qui, j’en suis convaincu, sera sensible a
cet argument — que sur ces sujets, nous ne sommes pas figés
dans une posture idéologique.

Je sais par expérience que le consensus ne peut surgir que du
dialogue entre majorité et opposition. Je I'ai vécu ici, en 2005,
alors que jétais dans la majorité : Popposition a voté le texte
que nous lui proposions, apres de longues semaines de travail
collectif et une évolution des positions des uns et des autres,
sur un syjet difficile.

Une expérience récente nous a aussi montré qu'il n'est pas
bon pour un peuple de saffronter sur les sujets de société.
Apreés le mariage pour tous, évitons le « droit a la mort pour
tous » qui fracturerait la société sur un sujet sensible et
douloureux.

M. Philippe Gosselin. On a déja donné!

M. Jean Leonetti, 7apportenr. Comme en 2005, préférons le
doute collectif aux certitudes individuelles et méfions-nous de
celui qui dit: « Je sais ; je détiens la vérité » ; sur ces sujets, Cest
celui qui se trompe probablement le plus.

Posons ensemble, tranquillement, un regard objectif sur
notre société. Un sociologue auditionné par notre commission
avanqait que les sociétés ont la mort quelles méritent, et que
nous traduisons dans la mort les angoisses et les difficuleés que
nous rencontrons dans la vie.

Comme Ulysse sur 'lle de Calypso, soyons capables de
refuser le réve prométhéen de 'immortalité toute-puissante
et de la maitrise de la mort; comme [’écrivait Albert Camus,
acceptons notre humanité sans oublier « la fierté de ’homme

qui est fidélité a ses limites ». (Applaudissements sur les bancs du
groupe UMP.)

M. Gilbert Collard. Bravo!

Mme la présidente. La parole est 8 Mme Marisol Touraine,
ministre des affaires sociales et de la santé.

Mme Marisol Touraine, ministre des affaires sociales et de la
santé. Madame la présidente, monsieur le rapporteur,
monsieur le vice-président de la commission, mesdames et
messieurs les députés, la fin de vie, les conditions dans
lesquelles elle survient ou est susceptible de survenir nous
concernent tous.

Le débat sur la fin de vie est difficile, car il renvoie a la
finitude de 'homme. Il porte sur un moment ol la vie
s’achéve, tout en étant encore la vie. Ce moment souvent
redouté, parfois espéré ou attendu, est aussi celui de la solida-
rité, de la proximité et de lamour. Il est celui o1 la solitude est
absolue et ou, paradoxalement, peuvent s’exprimer les senti-
ments qui ont dominé une vie tout entiére.

La fin de vie nous concerne tous, parce quelle concerne
chacun de nous, et ceux que nous aimons.

Cependang, il ne s’agit pas seulement d’un rendez-vous, fii--
il ultime, avec son propre destin ou avec ses proches. Notre
société, comme toute autre, porte un regard sur la mort, elle
pose — Clest nécessaire — des interdits, des limites. Elle sait
prononcer des mots d’apaisement, proposer les voies de I'apai-
sement, mais elle peut aussi ignorer la souffrance. Par son
rapport aux malades et aux souffrants, la société se définit elle-
méme, construit un cadre dans lequel les destins individuels et
laspiration a I'autonomie doivent s’inscrire.

Les débats sur la fin de vie renvoient donc a deux question-
nements différents: celui de la dignité, d’abord, qui porte sur
le degré de souffrance, de douleur, d’angoisse que 'on peut
tolérer pour soi-méme ou pour celui qui affronte ses derniers
moments; celui de 'autonomie, ensuite, qui renvoie 2 la
liberté de la personne comme sujet, a la maitrise de sa vie,
au moment méme ou celle-ci semble échapper.

Je patle bien de la maitrise de sa propre vie, car des sociétés
ont fait de l'effacement des plus agés ou des malades une
norme collective. Ce n’est pas la notre, nous ne pouvons le
souhaiter. Il s’agit bien ici de se demander comment répondre
a l'aspiration individuelle & 'autonomie et a la maitrise de soi
lorsqu’elle renvoie a lintimité de la personne et 4 sa liberté.

Comment concilier cette aspiration avec les regles que fixe
la société?

Comment accompagner avec humanité, jusque dans les
derniers instants de l'existence? Comment préserver la
dignité de la personne humaine, dont chacun est le déposi-
taire? Comment enfin permettre I'expression de la liberté,
lorsque la vie semble s’éteindre ?

Les progres de la médecine ont permis, comme jamais dans
I'histoire de 'humanité, d’allonger la vie. Le rapport de nos
concitoyens avec la mort s’est donc profondément modifié.

Jai eu l'occasion, au cours des derniers mois, de rencontrer
beaucoup de professionnels de santé et d’évoquer avec eux la
relation qui les lie & leurs patients ou & d’autres malades, au
moment ou, précisément, ils sont confrontés 2 la fin de la vie.

Les associations sont, elles aussi, impliquées, tout comme
les patients, et de nombreuses enquétes montrent que, quels
que soient leur sensibilité politique, leur appartenance sociale
ou leur 4ge, 85 % de nos concitoyens sont favorables & une
aide active & mourir, sans que les termes en soient davantage
précisés.

Les Francais veulent exercer leur liberté et pouvoir choisir.
Choisir si leur vie peut encore étre vécue avec dignité. Choisir,
lorsque la maladie condamne, si chaque jour a encore une
valeur ou si chaque geste est devenu trop douloureux. Choisir
s'il faut abréger les souffrances, parce que I'on est confronté a
la dégradation inexorable du corps.
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Choisir les conditions de sa fin de vie, cest [a peut-étre
notre ultime liberté. Chaque cas est singulier et porte le poids
d’un destin, d’'une expérience, d’'une aspiration.

Dans ce domaine, la loi de 2005, qui porte votre nom,
monsieur le rapporteur, a incontestablement constitué une
avancée importante, votée & 'unanimité par I’Assemblée
nationale. Elle a été une érape décisive pour les droits des
patients. En ce sens, elle s’est inscrite dans le prolongement du
mouvement engagé par la loi de 2002 sur les droits des
malades. Ce texte a permis de marquer une avancée considé-
rable dans la reconnaissance des droits des patients par les
pouvoirs publics: droit de disposer d’une information trans-
parente, droit au consentement, droit d’acces au dossier, droit
au traitement de la douleur. Cest toute la relation entre le
soignant et le soigné qui s’en est trouvée transformée, grice a
la consécration du libre-arbitre de chacun. Les médecins n’ont
plus, seuls, le monopole des soins. Les patients, leur famille,
leurs proches sont étroitement associés — doivent [étre, en
tout cas — a la prise en charge de la maladie.

Votre loi, monsieur Leonetti, devenue loi de la République,
s'est inscrite dans ce mouvement. En proscrivant 'acharne-
ment thérapeutique, elle a conféré a toute personne le droit de
refuser un traitement dont elle estime qu’il est déraisonnable.
Elle permet aussi au médecin d’interrompre ou de ne pas
inider les traitements qu’il juge inudiles. Enfin, elle a encou-
ragé le développement d’unités de soins palliatifs : le nombre
de lits a été multiplié par vingt en dix ans.

De réels progres ont donc été réalisés pour la dignité des
personnes en phase terminale ou avancée d’une affection
médicale grave et incurable. Ces progres ne sont dailleurs
nullement contestés.

Mais sur une question aussi sensible, nous devions disposer
d’un érat des lieux le plus exhaustif possible, huit ans apres
Iadoption de cette loi. Pour ce faire, il fallait entendre
Pensemble des points de vue: celui de personnalités du
monde médical comme celui des associations de patients.
Ce fut le cas dans le cadre des auditions qua conduites la
commission animée par le professeur Sicard.

Reste qu’il faut aller plus loin sur ce sujet douloureux et
difficile, et je veux ici saluer la méthode suivie par le professeur
Sicard pendant les trois mois de sa mission. Elle a permis en
effet de garantir la libre expression de nos concitoyens dans un
cadre dépassionné. Dix débats publics ont été organisés
partout sur le territoire national, pour donner simplement
la parole aux Francais, en les confrontant & des cas concrets
et a des situations réelles, car 1a est bien 'enjeu: passer des
principes a la réalité, aux souffrances réelles et aux demandes
concretes.

Le rapport Sicard, intitulé « Penser solidairement la fin de
vie », est le fruit de cette consultation sans précédent. Il a éeé
remis au Président de la République en décembre dernier, et
je souhaiterais revenir ici bricvement sur trois aspects qu’il met
en lumicre.

Le premier, formulé en des termes assez durs par le profes-
seur Sicard lui-méme et qui constitue une réalité difficile a
entendre, cest que 'on meurt mal en France. Deux tiers des
Francais qui meurent aujourd’hui de maladie auraient besoin
de soins palliatifs. Or, nous n’offrons a ce jour que cinq mille
lits pour ce type de prise en charge et, surtout, la grande
majorité de ceux qui décedent & 'hépital auraient aimé
terminer leur vie chez eux. Notre syst¢me ne répond donc
pas aux attentes exprimées par nos concitoyens.

Dans le méme temps, il apparait que la relation entre le
soignant et le soigné, y compris au moment ou le soin n’est
plus dispensé pour une amélioration médicale, reste trop
exclusivement dominée par les professionnels de santé, trop
exclusivement médicale.

Ce constat transparait dans la formation des professionnels
de santé. En 2008, sur un panel de cent cinquante cancéro-
logues d’Ile-de-France, seuls trois étaient formés aux soins
palliatifs — méme si nous pouvons faire 'hypothése que,
depuis, ce chiffre a progressé. Pres de deux tiers des
médecins déclarent n’avoir jamais recu de formation sur les
limitations de traitement. La prise en charge de la fin de vie ne
s’improvise pas et le maniement concret des traitements
contre la douleur est peu enseigné.

A ces défauts de formation s'ajoute une réglementation
parfois inadaptée aux situations particulieres. Ainsi, les
soignants infirmiers n’ont pas le droit de prescrire eux-
mémes, en urgence, des médications antalgiques pour
soulager la souffrance d’'un patient.

Enfin, il arrive que, dans certains cas, les aspirations des
malades soient en contradiction avec les convictions person-
nelles des soignants. Ces situations conduisent a ce que, dans
certains services, le traitement adéquat ne puisse étre prodigué
au bon moment. La médecine elle-méme est parfois
désarmée: elle ne parvient pas toujours a soulager la
douleur physique et a prendre en charge la souffrance
psychique des malades en fin de vie.

Le deuxi¢me point mis en lumiére par le rapport Sicard,
Clest que la législation en vigueur est mal connue. Prés de la
moiti¢ des Francais ignorent ainsi que la loi de 2005 autorise
les patients & demander aux médecins l'arrét des traitements
qui les maintiennent en vie, et seuls 2,5 % d’entre eux ont
rédigé des directives anticipées, ce qui n’est d’ailleurs pas une
chose facile 4 faire. Au-deld méme de lignorance de la loi,
celle-ci est mal comprise par nos concitoyens. Elle est percue
comme un texte qui prend le parti des médecins et les protege.

Cette méconnaissance des droits montre que la prise en
charge de la fin de vie reste un sujet difficile a aborder dans
notre pays. Il se heurte a la prégnance de la culture curative
autour de laquelle s’est construite notre médecine. Ce constat
est d’autant plus alarmant que la premiére volonté qu’expri-
ment les Francais face & la mort, Cest de pouvoir rester maitres
de leur choix. Il ressort ainsi trés nettement des débats
conduits par la commission Sicard que nos concitoyens
refusent que l'on puisse décider a leur place et que des
médecins décident a la place des malades.

Dans le méme temps, jentends les réticences des soignants,
formés & sauver des vies. Faut-il dailleurs chercher & dépasser
ces réticences? Est-ce aux soignants de décider et d’agir?

Mal connue, peu appliquée, la législation en vigueur — et
cest le troisitme élément qui ressort de ce rapport — ne
permet pas de répondre a toutes les situations auxquelles
sont confrontés les malades et leur famille. Je pense, par
exemple, aux personnes dont les traitements ne parviennent
pas & apaiser la souffrance physique.

Mais, comme je 'indiquais au début de mon propos, la
question de la fin de vie ne se limite pas aux derniers jours,
aux dernitres semaines, ni au seul degré de douleur du
patient. Elle est intimement liée a celle de 'autonomie et
de la dimension existentielle de la maladie.

Cest le cas pour les patients qui luttent contre une maladie
qu’ils savent incurable: ils ne souhaitent pas bénéficier,
jusqu’au dernier jour, d’'une prise en charge en soins palliatifs
et expriment le souhait de mourir. Cest encore le cas pour
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une personne qui perd ses capacités cognitives et qui, alors
méme qu’elle est encore en pleine possession de ses moyens,
souhaite s’éteindre plus rapidement.

Mesdames et messieurs les députés, le cadre actuel n’est pas
suffisant. Il ne permet pas d’apporter de réponse aux souhaits
de certains patients. Le silence de la loi les livre & eux-mémes
et a la conscience des médecins qui les accompagnent jusqu’au
bout. Ce silence, aucun responsable politique ne peut s’en
satisfaire.

M. Christian Paul. Trés bien!

Mme Marisol Touraine, ministre. Le Président de la
République a donc décidé de saisir le Comité consultatif
national d’éthique. Celui-ci devra se prononcer sur trois
points, qui nous permettront de faire évoluer la législation
pour répondre aux préoccupations des Francais.

Le premier d’entre eux concerne les conditions dans
lesquelles doivent étre recueillies et appliquées des directives
anticipées sur la fin de vie émises par une personne bien
portante, ou & qui 'on vient d’annoncer qu’elle érait
atteinte d’'une maladie grave.

Je veux le dire, la rédaction de directives anticipées, si elle
fait consensus, ne va pas de soi. Ce n’est pas un geste anodin.
On peut en effet écrire une directive anticipée, puis, le temps
passant, ne plus se reconnaitre dans ses termes. Clest donc
aussi a cela qu’il nous faut réfléchir, et nous devons faire en
sorte que chacun puisse exprimer sa volonté, méme s’il n’est
pas encore malade.

Le deuxieme point sur lequel se prononcera le Comité
consultatif national d’éthique portera sur les modalités et les
conditions strictes qui peuvent permettre a un malade
conscient et autonome, atteint d’une maladie grave et
incurable, d’étre accompagné et assisté dans sa volonté de
mettre lui-méme un terme & sa vie. Vous avez vous-méme,
monsieur le rapporteur, utilisé la formule de « suicide assisté » :
elle mérite que la discussion s’engage.

Enfin, le Comité consultatif aura a s’exprimer sur les
moyens de rendre plus dignes les derniers instants d’un
patient dont les traitements ont été interrompus a la suite
d’une décision prise 4 sa demande, 4 celle de sa famille ou a
celle des soignants.

Clest sur la base de ces avis, que le Gouvernement avancera
dans sa réflexion.

Mesdames et messieurs les députés, vous I'avez compris, le
Gouvernement attache une grande importance a ce sujet
sensible, et donc a la méthode suivie, qui consiste a
sappuyer sur une réflexion large, ouverte et apaisée. Clest
tout le sens de la consultation qui a été conduite et se
poursuit. La proposition de loi que vous portez, monsieur
Leonetti, viendrait donc perturber le processus en cours, alors
méme que 'avis du Comité consultatif national d’éthique n’a
pas été rendu.

M. Luc Chatel. C’est un peu tiré par les cheveux!

Mme Marisol Touraine, ministre. Je ne vous rappellerai pas
les propos que vous avez tenus, monsieur le rapporteur,
lorsque a été présentée la proposition de loi sur les cellules
souches, et combien vous vous étiez offusqué du fait que L'on
débatte d’'une question de cette importance dans le cadre
d’une niche parlementaire, & 'occasion de I'examen d’une
proposition de loi: je ne peux, au fond, que vous rejoindre
sur ce point.

Je veux saluer en tout cas la mesure des propos que vous
avez tenus. Le débat peut et doit s'ouvrir, dans un contexte
d’apaisement, autant que faire se peut. Nous devons le mener
en ayant bien présentes & lesprit les deux questions que
jévoquais en introduction: celle, d’une part, de la dignité,
qui implique de soulager la souffrance de celui qui arrive a
'extréme fin de sa vie; celle, d’autre part, de 'autonomie et de
la liberté, qui ne se pose pas uniquement dans les derniers
instants de la vie.

Mesdames et messieurs les députés, nous traitons d’un sujet
qui appelle un beau et grand débat: ne le gichons pas.
(Applaudissements sur les bancs des groupes SRC et écologiste.)

Mme la présidente. La parole est 3 M. Christian Hutin,
suppléant Mme Catherine Lemorton, présidente de la
commission des affaires sociales.

M. Christian Hutin, vice-président de la commission des affaires
sociales. 11 n’est pas obligatoire que la présidence des affaires
sociales prenne la parole aujourd’hui, mais, par respect et par
courtoisie pour Mme la ministre, M. le rapporteur et
Pensemble de nos collegues, j’ai souhaité dire un petit mot.
Je vais également en profiter pour vous transmettre les voeux
de bon courage de Mme Lemorton, qui poursuit sereinement
sa convalescence.

Mme Isabelle Le Callennec. Cest gentil !

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. Je profite
également de cette occasion qui m’est donnée de passer de
lautre coté du rideau, et qui ne se renouvellera pas souvent,
pour remercier 'administration de la commission des affaires
sociales, qui accomplit un travail remarquable. Lorsque I'on
est un simple député qui n’est pas responsable de tout, on
prend conscience de la qualité du travail réalisé par les services
administracifs.

M. Francois de Rugy. Tres juste!

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. Je tenais
a les en remercier vivement. (Applaudissements.)

Monsieur le rapporteur, personne ne pourra vous reprocher
la constance, la cohérence,...

M. Francois Rochebloine. Le respect et 'honnéteté!

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. ...la
compétence, 'esprit de nuance et d’équilibre dont vous
avez fait preuve sur le sujet qui nous occupe aujourd’hui.

M. Francois Rochebloine. Absolument. Il a su rassembler!

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. Ce sujet
revét un caractére particulier. Nous avons tous ici été
confrontés 2 la fin de vie, dans notre famille ou parmi nos
proches. Cette situation est compliquée pour tout le monde,
encore plus sans doute pour les médecins qui ont  affronter
dans leur vie personnelle cette situation. Nous la connaitrons
tous un jour et il faut y réfléchir, quel que soit notre age. Cest
essentiel.

Le groupe UMP a déposé aujourd’hui trois propositions de
loi, dont deux reprennent des engagements du Président de la
République, ce qui est assez original. Celle-ci correspond a son
engagement n® 21.

M. Philippe Gosselin. Les modalités ne sont pas tout a fait
les mémes!

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. Sur ce
sujet, un calendrier a éeé fixé et une méthode est suivie, depuis
la remise du rapport Sicard en décembre. L'ensemble des
interventions que comporte ce rapport de qualité — la
mission a été décentralisée, ce qui nest pas classique — est
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absolument remarquable. Il peut apparaitre, d’'une certaine
maniére, comme une photographie de la situation actuelle,
mais pas seulement. Il est aussi une forme d’ouverture, sans
cautionnement quelconque. Nous sommes en tout cas
heureux de disposer de ce rapport important.

Cela étant, vous l'avez dit, monsieur le rapporteur, il n’y a
pas que le rapport Sicard. Nous attendons aujourd’hui lavis
du comité national consultatif d’éthique. Toutes ces données
sont nécessaires. La commission a rejeté votre proposition de
loi. Méme si nous pouvions déja prendre connaissance des
auditions, il serait irrespectueux a I'égard du Comité national
d’éthique que nous légiférions aujourd’hui sans avoir pris
connaissance de son avis.

Enfin, le Gouvernement devrait déposer un projet de loi sur
le sujet dans le cadre de 'engagement n° 21 du Président de la
République. Je pense que nous travaillerons tous sereinement
sur ce texte, dans esprit qui a présidé a I'élaboration de la loi
qui porte votre nom. Vous avez eu la modestie, en commis-
sion, de rappeler qu’elle était aussi I'ccuvre des trente et un ou
trente-deux députés qui y ont participé. En la matiére, il est
essentiel de sauvegarder une certaine harmonie.

Force est de constater aujourd’hui que la méthode, préci-
pitée, n’est plus la méme. Cela ne vous ressemble pas, mais
vous vous en étes quelque peu expliqué dans votre propos
liminaire : vous ne vous attendiez pas a ce que la présentation
du texte du Gouvernement soit retardée.

Madame la ministre, vous avez a juste titre évoqué I'examen
du texte sur la recherche embryonnaire, lors duquel les
échanges ont été un peu plus heurtés. Pour avoir suivi les
débats en commission, je puis dire que I'état d’esprit n’était
pas le méme. Nos camarades radicaux ont déposé une propo-
sition de loi, mais nous ne 'avons pas abordé comme nous
abordons traditionnellement ce genre de discussion, et cela
sest d’ailleurs plutdt mal passé. Je le répéte, il est essentiel que
nous débattions des grandes questions de société dans la
sérénité et avec intelligence. Tel n’a pas été le cas.

Enfin, monsieur le rapporteur, sans vous accuser de
préempter le débat, ces deux articles sont-ils la derniére
limite au-deld de laquelle vous ne pouvez accepter d’aller?
Est-ce le rapport Sicard ? Allons-nous aller jusque la? Je ne le
pense pas, mais il ne faut pas préempter le débat aujourd’hui.

Je terminerai sur une note d’actualité. Une dame, une égérie
des derni¢res manifestations, a pu imaginer — C’est en tout cas
ce qu’elle a déclaré sur une station de radio — qu’elle pourrait
réorienter son mouvement vers des questions sociétales, et elle
a clairement dit qu’elle pensait a celle de I'euthanasie. Je tens
a attirer I'attention de I'ensemble de la représentation natio-
nale sur le fait qu’il serait particulicrement dramatique que
nous rencontrions sur ce type de sujets les mémes problémes
que ceux auxquels nous avons été confrontés & l'occasion du
projet de loi relatif au mariage pour tous.

M. Philippe Gosselin. Cest pour inciter le Gouvernement a
la prudence!

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. J'invite
I'ensemble des parlementaires a la prudence. Nous ne devons
pas nous départir de notre sérénité, comme nous 'avons
toujours fait; nous devons garder a l'esprit qu’il serait
dommage qu’un quelconque mouvement puisse orienter le
débat d’'une maniére un peu trop intense. (Applaudissements
sur plusieurs bancs des groupes SRC et écologiste.)

M. Jean Leonetti, rapportenr. Tres bien!

DISCUSSION GENERALE

Mme la présidente. Dans la discussion générale, la parole est
a M. Luc Chatel.

M. Luc Chatel. Madame la présidente, madame la ministre,
mes chers collegues, M. Leonetti I'a trés bien rappelé, nous
partageons une responsabilité devant cette assemblée, celle
d’avoir & traiter, & gérer, la question si importante de la fin
de vie. La mort est la seule certitude de la vie. Ce débat
honore notre assemblée et fait la grandeur de notre mandat
de parlementaire parce qu’il transcende les clivages. Il est
essentiel que chacun suive ses convictions et les partage
dans cette enceinte.

Le Président de la République — et Dieu sait si nous avons
des différends avec lui — a souhaité légiférer sur la question de
la fin de vie. C’est un bon sujet. Suite a la remise du rapport
du professeur Sicard, Jean Leonetti I'a pris au mot. Clest
pourquoi nous vous présentons cette proposition de loi
visant a renforcer les droits des patients en fin de vie.

Le rapport Sicard nous donne une occasion propice pour
réaffirmer les valeurs qui nous guident dans la définition de ce
que doit étre 'accompagnement de la fin de la vie et pour
préciser ce qui doit I'étre, huit ans apres la premiere loi de
notre collegue Jean Leonetti, qui avait admirablement posé les
bases de notre doctrine sur ce sujet. Je crois que chacun le
reconnait.

Dans une société oli, trop souvent, nos proches pouvaient
mourir dans la douleur et 'incompréhension de leur mal-étre,
la loi Leonetti de 2005 a pour la premicre fois posé des
principes clairs : I'interdiction de l'acharnement thérapeutique
et I'obligation de traitements palliatifs. Elle a voulu mettre la
personne au cceur de la fin de la vie, afin de ne plus traiter
celle-ci dans sa seule dimension médicale, ce qui était trop
souvent le cas, mais de I'envisager dans ses multiples dimen-
sions: psychologique, relationnelle, affective, et méme spiri-
tuelle.

Cecli, C’est notre famille politique qui I'a voulu, mais elle I'a
défendu aprés la loi Kouchner de 2002 qui esquissait le
. . p . . q q
principe de la dignité de la personne malade, sans aller plus
loin. Rappelons-nous l'intensité des débats qui ont eu lieu
pp q
dans notre hémicycle en 2004, tant ceci n’avait alors rien
cy
d’évident. Aujourd’hui, plus personne ne penserait contester
ce qui est devenu le fondement de notre réflexion pour
'accompagnement de la fin de vie.

Clest le rapport Sicard lui-méme qui demande une
meilleure application de la législation existante — suivi en
cela par I'Ordre des médecins, dans son avis rendu en
février — et qui préconise de promouvoir la connaissance et
Iapplication de la loi Leonetti, en soulignant qu’elle répond
au plus grand nombre de situations de fin de vie.

Mais surtout, si nous proposons une nouvelle loi
aujourd’hui, Cest que nous partageons votre avis, madame
la ministre: le temps est venu d’aller plus loin.

La question de la fin de vie, 6 combien sensible, n’est
'apanage ni du Président de la République, ni de la
majorité, ni méme du Parlement. Clest 'apanage de tous
nos concitoyens, qu’ils soient confrontés eux-mémes ou 2
travers 'un de leurs proches a 'approche de la mort.

Il faut le reconnaitre, aujourd’hui, la loi Leonetti est souvent
mal connue ou mal appliquée; nos équipes soignantes
manquent de formation, et, lors de ses consultations, la
mission Sicard a pu recueillir le témoignage de Frangais
révoltés qui avaient vu un proche mourir dans la souffrance,
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peu ou pas accompagné, parce que les principes qu'impose la
loi n’avaient pas été mis en ceuvre pour assister le mourant
dans ses derniéres heures.

Cela, nous devons I'améliorer. Nous ne devons plus
permettre que des situations semblables puissent se produire.

Nous avons entendu les objections que vous avez déja
formulées en commission, madame la ministre.

Pourquoi, ainsi, légiférer sous forme de proposition de loi,
alors que nous vous avons reproché trés récemment de vouloir
passer en catimini pour autoriser la recherche sur 'embryon ?
Je vous réponds: dés lors que ce sujet transcende les clivages,
la proposition de loi reste notre seule arme législative, notre
seule possibilité de contribuer au débat parlementaire. C’est ce
que Jean Leonetti a souhaité faire dans la continuité du travail
qu’il avait mené en 2004 et 2005.

Vous nous avez également objecté le fait que le calendrier
n’était pas le bon, qu’il aurait fallu attendre que la réflexion
soit plus avancée. Je vous 'ai dit, cet argument est un peu tiré
par les cheveux. Certes, nous attendons l'avis du Comité
national consultatif d’éthique. Je regrette que la publication
de cet avis, initialement prévue mi-avril, ait été repoussée,
mais nous ne pouvions prévoir ce contretemps lorsque
lordre du jour du Parlement a été fixé.

Nous considérons_pour notre part que la question de la fin
de vie n’attend pas. A nous de nous en saisir de nouveau pour
qu’a l'avenir, ce désir qui habite chacun de pouvoir mourir
dans la dignité prenne tout son sens dans des actes.

Jean Leonetti a voulu situer sa démarche sur le terrain de
I’humanisme. Cette proposition de loi pose un principe
nouveau: tout malade conscient, atteint d’une affection
grave et incurable en phase terminale et d’une souffrance
physique et morale qu’il juge insupportable, peut demander
une sédation qui soulagera sa souffrance.

Dans le méme esprit, et afin d’améliorer la pratique des
directives anticipées, peu utilisée aujourd’hui, elle propose
que, dans les directives anticipées de toute personne, puisse
étre mentionné le désir de bénéficier d’une sédation qui
atténuera ses souffrances en phase terminale de la fin de vie.

Ce faisant, nous répondons 3 deux impératifs: celui du
respect de la parole du malade et de son autonomie, qui a
été souligné par le rapport Sicard, et celui de la dignité du
malade jusque dans ses derniers instants. Si nous voulons tous
mourir dans la dignité, encore faut-il savoir de quelle dignité il
s’agit.

Mme Martine Carrillon-Couvreur. C’est 4 chacun de le dire!

M. Luc Chatel. Nous devons 2 la fois garantir plus d’écoute
et de liberté a la personne qui envisage ses derniers instants
avec une légitime inquiétude ou angoisse, mais aussi plus de
protection de la personne en fin de vie, qui souffre, qui est
fragilisée moralement et psychiquement.

Le fond de notre message, cest: « Penser solidairement la
fin de vie ». Clest, du reste, le titre du rapport Sicard. Ces
quelques mots contiennent tout. Penser solidairement la fin
de vie, Cest ne pas détourner le regard de celui qui souffre, ne
pas 'abandonner 2 la souffrance, ne pas céder a la tentation
d’en finir plus vite pour ne pas avoir a affronter l'approche de
la mort et toutes les interrogations et les peurs qu’elle souléve.

Penser solidairement la fin de vie, c’est permettre au malade
ou a la personne 4gée de vivre ses dernieres heures dans la
paix. A la fin de la vie, ce n’est plus tant la durée qui compte
que la qualité des derniers instants. C'est pourquoi nous avons
refusé l'acharnement thérapeutique, qui souvent, au motif de

prolonger la vie, ne faisait que rajouter de la douleur 2 la

douleur, en prolongeant interminablement des souffrances
g

inutiles.

Au lieu de cela, nous avons mis les soins palliatifs au cceur
du message médical. Ces soins palliatifs permettent d’envi-
sager chaque fin de vie comme un cas unique, et de prendre
en compte la spécificité de chaque patient. Les professionnels
de santé doivent réfléchir ensemble afin d’agir dans le meilleur
intérét du patient et de son entourage, et en respectant sa
volonté. Ils sont invités & entourer la personne souffrante, a
entendre ses souhaits, et & répondre 4 sa douleur et & son mal-
étre.

Le professeur Régis Aubry, lors de son audition, a montré
avec force qu’une personne ayant été écoutée et accompagnée
selon ses besoins ne demande presque plus jamais & mourir,
méme si elle I'a fait avant que sa souflrance soit soulagée. Jean
Leonetti a rappelé cela. Nous réaffirmons donc, par cette
proposition de loi, que la qualité de la fin de vie importe
plus que tout.

Pour autant, nous refusons I'euthanasie. Je serai clair sur
cette question si importante que nous avons évoquée a
plusieurs reprises.

Si nous présentons cette proposition de loi, ce n’est en
aucun cas pour ouvrir la porte a 'euthanasie, que nous consi-
dérons comme une dérive grave de notre sociéeé. Cest au
contraire pour réaffirmer les valeurs que nous défendons sur la
question difficile et pourtant primordiale de la fin de la vie. En
2005, nous avons donné au corps médical le support d’'un
texte de loi, pour que les médecins puissent agir avec intelli-
gence, humanité et en sattachant & chaque personne.
Aujourd’hui, nous voulons aller au-deld, dans le méme état
d’esprit: il s’agit de garantir la dignité de nos proches jusque
dans leurs derniers instants, sans jamais les abandonner.

Jean Leonetti rappelait tout a 'heure que beaucoup de pays
ont pris la France comme exemple et développé les soins
palliatifs. Ces pays sont attentifs 4 nos décisions en la
matiere. A nous, mes chers collegues, de montrer que la
France place toujours la dignité de 'homme au rang de ses
principes fondateurs. (Applaudissements sur les bancs du groupe
UMP.)

Mme la présidente. La parole est 4 Mme Sonia Lagarde.

Mme Sonia Lagarde. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le vice-président de la commission des
affaires sociales, monsieur le rapporteur, mes chers collegues,
il vient parfois un moment ot l'instinct de survie céde le pas
au besoin d’apaisement. Au-dela de la sensibilité de chacun,
des choix moraux, éthiques ou spirituels, la fin de vie est un
moment particulier. Ce n’est pas le moment de la fin du
combat, de la mort, mais ce n'est plus tout a fait celui de
Pespoir et de la vie. Il sagit simplement d’accorder une ultime
attention au malade, de lui témoigner une ultime compassion,
alors que 'on ne peut plus repousser la perspective de la mort.

Au-dela des grands principes de solidarité et d’égalicé
républicaine, ce sujet nous renvoie simplement i notre
devoir d’humanité. II nous renvoie d’abord a notre
humaine condition. Dés l'instant de notre premier cri, elle
nous assure d’une seule certitude : le moment de notre dernier
souffle viendra, dont on ne sait ni le lieu, ni le jour.

Ce sujet reflete aussi les évolutions de notre société, le
vieillissement, les longues maladies et les morts lentes:
70 % des déces ont lieu a 'hopital, loin du domicile.
Méme les définitions classiques de la fin de la vie, telles que
I'absence de battement de coeur ou 'absence de souffle, ne
sont plus opératoires: elles ne constituent plus un cadre aux
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contours absolument définis. Méme la définition biologique
de la mort se perd dans une sorte de pénombre. Il n’est donc
pas question ici d’opposer, comme dans La Rose et le Réséda,
« celui qui croyait au ciel » et « celui qui n’y croyait pas » : il est
question de respecter la vie.

Respecter la vie, Cest aussi respecter le fait que nous
mourons au temps fixé par la vie elle-méme. Clest protéger
es patients de 'éventuel arbitraire du médecin en leur
l tients de |
permettant, quand plus rien ne parvient a apaiser la
ouleur, de prévoir et de recourir a la sédation.
doul d t d

Plus profondément encore, ce qui se joue au coeur de ce
débat, cest notre idée de la dignité. La définition de la dignité
nest 4 la disposition de personne: nul ne peut se prévaloir
d’en fixer les critéres. Je suis convaincue quelle ne tient ni a
une position sociale, ni & un état de conscience, ni & un état
physique ou de santé: je la crois consubstantielle a I'étre
humain, a ’humanité. Quel que soit 'état d’'une personne,
de son corps auquel s’attache cette dignité, et quelle que soit
par ailleurs I'image qu’elle a d’elle-méme, elle doit étre pleine-
ment respectée, jusquau bout. Nous avons besoin d’une
médecine qui s’attache autant au malade qu'a la maladie,
qui ne se dérobe pas quand elle devient impuissante.

Nous avons tous en mémoire ce jeune homme, Vincent
Humbert, bloqué sur son lit de douleur pendant trois ans, qui
demanda 4 sa mere de lui 6ter la vie. Cet acte — impensable
pour une mere — devait ébranler les certitudes et aboutir a la
loi de 2005, qui fit 'unanimité. A la suite du rapport Sicard, il
s'agit aujourd’hui de préciser cette loi. La tragédie de ce jeune
homme, c’est celle de la douleur extréme, de la souffrance
insupportable. Il est significatif que la douleur extréme soit
encore, ici ou 13, inhumainement utilisée pour casser les plus
nobles résistances.

Rien n’est donc plus important que de combattre la douleur
extréme tout au long de la vie, jusqu’au bout de la vie, y
compris lorsque les actes qui tendent a I'apaiser peuvent avoir
pour conséquence de précipiter la fin d’une vie qui s’en va.
Cette vie est souvent déja partie, parce qu'elle a perdu tout
son sens, parce que ce qui fait 'essence méme de son
humanité, le rapport & l'autre, ce seul lien qui permet
encore le partage, s’est délicé.

Quand l'on est prisonnier, enfermé dans la douleur, dans la
souffrance, dans I'isolement ou dans une inconscience défini-
tive, on ne peut plus rien partager, ou 'on ne peut partager
quinsuffisamment. Il faut alors entendre ceux qui, directe-
ment ou indirectement, demandent d’apaiser cette vie qui a
perdu, dans le gouffre sans fond de la douleur, I'essentiel de sa
dimension humaine.

Oui, il faut préciser la loi de 2005, parce que 30 % de nos
concitoyens continuent a mourir dans la souffrance, sans
traitement sédatif ou antalgique visant a la calmer. Oui, il
faut préciser cette loi: si certains médecins appliquent les
directives anticipées ou la sédation terminale telle qu’elle est
prévue par cette proposition de loi, d’autres ne le font pas. Ils
s'abstiennent d’y recourir par manque d’information ou de
formation, et sans doute aussi, parfois, par conviction. On
comprend bien la difficulté dans laquelle se retrouvent
certains médecins qui utilisent des doses jugées suffisantes,
parce qu’a la limite de la toxicité théorique, et des malades qui
continuent a souffrir.

Nous comprenons bien, comme l'a dit le rapporteur, qu’il
ne suffit plus, pour supprimer la douleur ou l'atténuer, de
fixer la dose de morphine nécessaire en fonction des prescrip-
tions du dictionnaire Vidal. Il s’agit en réalité de remédier a la
souffrance morale et de faire disparaitre 'angoisse, méme si
cest au prix d’'une diminution de la vigilance pouvant aller

jusqua 'endormissement ou l'anesthésie générale. Nous
comprenons bien que la vocation d’'un médecin est de
sauver des vies, mais quand il n’y arrive plus, son devoir est
de faire en sorte qu’elles se terminent sans souffrance et dans
la dignité. Nous comprenons bien qu’au fond, une nouvelle
relation se noue entre le praticien et le patient, une relation
qui n’est plus mécanique, mais subjective.

Pour toutes ces raisons, et d’autres encore sans doute, la loi
de 2005 relative aux droits des patients en fin de vie a été
insuffisamment appliquée. Le mérite de cette proposition de
loi est de faire en sorte qu’elle le soit autant que possible. Son
mérite est aussi d’avoir conservé esprit de la loi de 2005, qui
avait su ménager un écart entre I'éthique et le droit. Clest
enfin d’avoir choisi une voie médiane, ot la mort n’est plus
une ennemie que l'on fuit par tous les moyens. Nous sommes
entrés dans une culture nouvelle, celle des soins palliatifs. 11
faut maintenant tracer un chemin, et préciser les contours de
cette nouvelle culture. Ce travail se poursuivra sans doute
encore longtemps.

En 2005, il fallaic légiférer pour combler le vide juridique.
De méme, aujourd’hui, il faut légiférer pour préciser la loi.
Cette précision sera 2 la fois libératrice et protectrice. En effet,
la diversité des situations renvoie nos concitoyens a des inter-
rogations sur la frontiére, parfois incertaine, entre la légitimité
et la légalicé.

Cette proposition de loi compte deux articles. Le premier
porte sur la sédation terminale, le second sur les directives
anticipées. Ils sont importants: ils doivent permettre aux
malades d’étre effectivement accompagnés dignement
jusquau bout de leur vie, de pouvoir choisir de terminer
leur chemin chez eux s’ils le désirent, soignés et soulagés
aussi bien qu'a I'hopital, entourés de ceux qui les aiment et
leur apportent affection et réconfort.

Cette évolution ouvre des possibilités profondément
apaisantes pour ceux qui vivent des situations difficiles dans
le domaine de l'intime. Elle est aussi un élément éthique et
fédérateur dans le domaine sociétal, comme pour la vie
politique. Dans ce méme esprit d’apaisement et de liberté
de conscience, et parce que nous touchons [a a intime, le
groupe UDI a souhaité laisser a chacun de ses membres leur
liberté de vote. Pour ma part, je voterai pour ce texte.

M. Jean Leonetti, rapporteur, et Mime Isabelle Le Callennec.
Tres bien!

Mme la présidente. La parole est 3 M. Eric Alauzet.

M. Eric Alauzet. Madame la présidente, madame la ministre,
monsieur le vice-président de la commission des affaires
sociales, je salue pour commencer mon confrere Jean
Leonetti, notre rapporteur, pour la loi relative aux droits
des patients en fin de vie de 2005 a laquelle il a laissé son
nom.

Cest une loi importante, qui aura permis de regarder en
face la souffrance des patients en fin de vie. Grace a elle, les
jugements de valeur portés sur les patients demandant a
mourir, qu’ils soient de nature éthique, morale, philosophique
ou religieuse, ont commencé a s’effacer. L’acharnement théra-
peutique a été remis en cause, et il est devenu plus facile de
prodiguer les soins appropriés pour lutter contre la douleur.

Mais cette loi peine a produire pleinement des effets, tant
elle reste méconnue et mal appliquée, en particulier par le
corps médical. Méme si le nombre de lit en soins palliatifs a
doublé, 30 % des patients n’en bénéficient pas au moment de
la fin de leur vie.
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A TPheure actuelle, quelle est la situation? Des personnes
atteintes de maladies graves, évolutives et incurables, dont
I'issue est certaine, sont touchées par une souffrance terrible
et irréductible que la médecine ne sait pas encore prendre en
charge. Ces malades souhaitent étre libérés, et ne supportent
pas que le pouvoir politique ou médical leur réponde que 'on
n’a pas le droit d’enlever la vie. Comme le dit 'Ordre des
médecins, face a I'agonie prolongée de certains patients, c’est
d’une cruauté absolue.

Des patients se sentent otage du pouvoir médical qui seul
peut juger, apprécier, décider si la demande du patient est
raisonnable, et le cas échéant, administrer la mort en cachette.
La clandestinité ou la violence, c’est cela, c’est laisser des
personnes qui souffrent dans une solitude absolue. Quels
que soient les moyens mis en ceuvre, en effet, dans ces situa-
tions de souffrance extréme, on est seul.

De plus, cette situation expose gravement les professionnels,
comme ce fut le cas en 2007. Monsieur Leonetti, vous affir-
miez que le juge ne poursuivrait pas celui qui a fait raisonna-
blement un acte exceptionnel dans une situation
exceptionnelle. Pourtant, le docteur Laurence Tramois-
Gaillard fut condamné en 2007 4 un an de prison avec
sursis, alors méme que le code pénal ne reconnait en
aucune maniére ce délit.

Monsieur Leonetti, vous nous présentez aujourd’hui une
nouvelle proposition de loi qui risque d’escamoter le débat,
alors qu’il nous faut du temps pour examiner ces sujets. Vous
le savez: nous en avons discuté ces derniers jours. Il faut
beaucoup de temps pour examiner correctement ce genre
de questions: on ne peut les régler en quelques heures. Ce
débat mérite mieux qu’une course de vitesse. Je juge cette
initiative intempestive : vous savez parfaitement qu'un grand
débat va étre organisé & I'occasion du dépdt d’un projet de loi
sur la fin de vie par le Gouvernement.

Limiter le débat a cette proposition de loi n’est pas raison-
nable. J’ai moi-méme beaucoup de choses a dire a ce sujet,
bien plus que les cinq minutes qui me sont attribuées
aujourd’hui ne me le permettent.

M. Gilles Lurton. Il faut les dire!

M. Eric Alauzet. Bien stir, monsieur Leonetti, vous proposez
des évolutions notables, notamment sur la question impor-
tante de la sédation en phase terminale, alors que seules des
sédations courtes étaient régulierement admises, d’abord pour
protéger le corps médical. Mais n’ayons pas peur des mots:
C'est bien la possibilité de sédation profonde et terminale qui
doit étre posée. Nous devons en débattre tranquillement,
sereinement. Le conseil de I'Ordre des médecins le suggere
dans un avis récent; 60 % des médecins y sont favorables.

Le rapport Sicard ne l'exclut pas. Il aborde ce débat avec
beaucoup de précautions: Cest ainsi quil faut le faire.

Dans les situations de souffrance irréductible éprouvées par
les patients, personne ne peut décider a leur place. Nous
devons développer une approche beaucoup plus responsable
et profondément respectueuse assurant la sécurisation
juridique des professionnels. Quel soulagement pour tous
nos concitoyens de savoir qu’en cas de souffrance irrépressible,
ils pourront garder la maitrise de leur destin et accéder a un
geste ultime! Méme si la plupart d’entre eux n’en arriveront
heureusement pas 13, quel soulagement de savoir que cela est
possible!

Personne ne doit décider & la place du patient. Clest un
possible que nous pouvons et devons ouvrir a chacun de nos
concitoyens. Ce débat, nous devons le mener dans un esprit
de tolérance mutuelle, de profond respect, de retenue et

d’écoute, des patients en particulier. Je rappellerai pour
terminer les propos de Pasteur: « Guérir parfois, soulager
souvent, écouter toujours. » (Applaudissements sur les bancs

du groupe écologiste et sur plusieurs bancs du groupe SRC.)
Mme la présidente. La parole est 8 Mme Jeanine Dubié.

Mme Jeanine Dubié. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le vice-président de la commission des
affaires sociales, monsieur le rapporteur, mes chers collegues,
les radicaux de gauche sont attachés a la défense des libertés
individuelles et considérent que le droit de vivre sa mort et de
finir sa vie dans la dignité reléve d’'un choix individuel qu’il
convient de respecter. La volonté de la personne doit prévaloir
et sa capacité¢ 4 évaluer ce qui est digne et indigne doit étre
reconnue. Si les progrés de la médecine et des traitements ont
contribué 2 allonger 'espérance de vie, Cest parfois au déri-
ment de la qualité de vie et de la dignité. Et qui est le mieux a
méme d’apprécier celle-ci sinon lindividu lui-méme?
Comment comprendre que la liberté, valeur fondamentale
orientant la vie de chacun, soit si difficile & accepter en
mati¢re de fin de vie?

Choisir sa mort devrait étre l'ultime liberté. Ainsi est
respectée 'autonomie, entendue comme ce qui permet aux
étres humains de mener et accomplir un projet de vie selon
leurs convictions dans les limites imposées par les droits et
libertés d’autrui. Pourtant, le droit de choisir reste souvent
refusé aux patients en phase avancée ou terminale d’une
affection grave, invalidante et incurable génératrice de
souffrances insupportables. Il y a 1 une atteinte 2 la liberté
de décision du malade en fin de vie incompatible avec le
respect de la volonté de chacun et avec le droit de mourir
dans la dignité.

Dés 1978, un tel droit est revendiqué dans une proposition
de loi déposée par le sénateur radical de gauche Henri
Caillavet. Déja, obligation d’information, consentement du
malade par acte authentique et responsabilité médicale
faisaient 'objet de propositions, finalement rejetées par le
Sénat au motif que le probleme posé relevait de I'éthique
individuelle et médicale. En réalité, il s’agissait alors d’absten-
tion thérapeutique.

En 2005, la loi relative aux droits des malades et a la fin de
vie, qui porte votre nom, monsieur le rapporteur, proscrit
I'obstination déraisonnable, c’est-a-dire I'acharnement théra-
peutique, et consacre le droit de tout patient de refuser ou
interrompre un traitement, méme si cela met sa vie en danger,
et l'obligation faite au médecin de respecter la volonté de
celui-ci. Gréice a cette loi, de réels progres ont été accomplis
en une dizaine d’années, grice en particulier au développe-
ment, hélas! trop limité des soins palliatifs, auxquels il
importe de consacrer plus de moyens pour en permettre
Pacces & bien davantage de patients, d’autant plus qu’il
existe de fortes inégalités territoriales dans notre pays,
certains départements étant nettement sous-dotés en réseaux
de soins palliatifs, voire n’en possédant aucun.

Le groupe UMP a décidé de déposer une nouvelle propo-
sition de loi visant & renforcer les droits des patients en fin de
vie, qui relévent pour beaucoup de la souffrance et de la
détresse marquant la fin de vie. Pour nous, cette nouvelle
proposition de loi ne fait que réécrire la loi du 22 avril
2005. 1l s’agit d’une « loi Leonetti &is » qui, en ouvrant le
droit a la sédation terminale, ne répond pas aux attentes des
Francais. Celle-ci n’est pas satisfaisante, car la combinaison de
traitements sédatifs et de la privation d’alimentation et
d’hydratation conduit certes & la mort, mais & quel prix? Si
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le patient finit par mourir, cest souvent au terme de
souffrances pour lui-méme mais aussi pour sa famille et ses
proches, qui regardent partir un étre cher dans la douleur.

Ainsi, selon un sondage IFOP réalisé pour Pélerin Magazine
en septembre 2012, 68 % des Francais estiment que la loi
actuelle sur la fin de vie ne permet pas suffisamment de
respecter la volonté du malade en fin de vie. Toujours
selon la méme étude, 86 % d’entre eux sont favorables a
laide médicale & mourir. Les chiffres varient quelque peu
d’une érude & lautre, mais globalement, environ 90 % des
Francais souhaitent bénéficier d’une assistance médicalisée au
déces. Ce quattendent les Francais aujourd’hui, Cest la recon-
naissance d’un droit a laide active & mourir et de la liberté
fondamentale de rester maitre de sa destinée, de choisir pour
soi et de ne pas franchir un certain seuil de souffrance
physique et d’'inéluctable déchéance. Voila ce que veulent
les Francais!

La proposition de loi dont nous avons a débattre
aujourd’hui ne nous parait donc pas a la hauteur des
enjeux. Si elle constitue une avancée dans le « laisser
mourir », nous reconnaissons, elle ne répond pas a la
demande d’aide & mourir souhaitée par la trés grande
majorité des Francais. En effet, outre le cas des patients en
phase terminale, il convient de reconnaitre aussi le droit & une
assistance médicalisée aux malades atteints d’une affection
incurable ou invalidante qui, sans menacer immédiatement
leur vie, leur inflige de tres fortes souffrances sans espoir de
guérison.

En outre, les directives anticipées s'imposant au médecin
une fois validées par le patient, le médecin et éventuellement
la personne de confiance évoquée a l'article 2, elles n’ont pas
lieu d’étre revisitées collégialement, ce qui présente de plus le
risque de prolonger les souffrances du patient et d’accroitre la
probabilité qu’il n’obtienne pas satisfaction. Une nouvelle
option visant 2 légaliser I'aide médicale & mourir doit étre
introduite dans le parcours de soins en fin de vie, car les
soins palliatifs et la sédation terminale ne peuvent soulager
toutes les souffrances physiques ou psychologiques.

Clest dailleurs une des soixante propositions de campagne
du Président de la République, qui déclarait: « Je proposerai
que toute personne majeure en phase avancée ou terminale
d’une maladie incurable, provoquant une souffrance physique
ou psychique insupportable et qui ne peut étre apaisée puisse
demander, dans des conditions précises et strictes, a bénéficier
d’une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la
dignité. » Le Président de la République a constitué une
commission de réflexion sur la fin de vie. Aprés cinq mois
de réflexion et une dizaine de débats citoyens, le professeur

Y
Didier Sicard a rendu son rapport 2 Francois Hollande en
décembre dernier.

Face au constat que la législation en vigueur ne répond pas a
Iensemble des préoccupations légitimes exprimées par les
personnes atteintes de maladies graves, invalidantes et incura-
bles, il a décidé de saisir le Comité consultatif national
d’éthique afin qu’il se prononce sur les trois pistes d’évolution
de la législation ouvertes par le rapport, que vous avez rappe-
lées, madame la ministre : comment et dans quelles conditions
recueillir et appliquer des directives anticipées? Selon quelles
modalités et conditions strictes accompagner & un malade
conscient et autonome atteint d’'une maladie grave et
incurable? Comment rendre plus dignes les derniers
moments d'un patient dont les traitements ont été inter-
rompus a la suite d’'une décision prise a sa demande, par sa
famille ou par les soignants?

Des lors, pourquoi aller plus vite que la musique? Nous
nous éronnons en effet de la précipitation & présenter ce texte.
Cette question mérite 2 nos yeux une place bien plus impor-
tante dans le débat public. Pour le groupe RRDP, il est
nécessaire d’adopter des mesures pour un droit & une mort
digne. Il est nécessaire de reconnaitre au patient en phase
avancée ou terminale d’une affection grave, invalidante et
incurable lui infligeant une souffrance physique ou psychique
qu’il juge insupportable et qui ne peut étre apaisée le droit
d’obtenir une assistance médicalisée pour terminer sa vie. Ce
droit est dailleurs déja reconnu, de fagon strictement
encadrée, aux Pays-Bas depuis 2001, en Belgique depuis
2002 et au Luxembourg depuis 2009.

L’étude de VINED intitulée Les décisions médicales en fin de
vie en France et publiée en décembre 2012 montre qu’'un
déces sur cent fait l'objet de décisions médicales en fin de
vie. Le droit pénal actuel assimile I'aide active & mourir & un
assassinat ou un meurtre. Méme si des sanctions pénales sont
rarement prononcées, le législateur ne peut se défaire de ses
responsabilités et s’en remettre aux juridictions statuant au cas
par cas. Il ne peut laisser les praticiens, saisis d’'une demande
légitime pour terminer sa vie dans la dignité, exposés aux
sanctions pénales ou disciplinaires. L’exercice du droit a
mourir doit bien siir étre trés strictement encadré par des
régles et procédures extrémement précises. Mais I'impératif
doit bien étre le respect de la volonté exprimée par le malade,
le libre choix par chacun de son destin personnel, bref le droit
des patients a disposer d’eux-mémes.

Poser la question du droit & mourir dans la dignité suppose
que le débat s'engage de facon ouverte, sans contrainte
dogmatique ni religieuse. Une telle approche est conforme
au principe de laicité, qui est une valeur intrinséque au radica-
lisme et une éthique basée sur la liberté de conscience visant a
Iépanouissement de ’'homme en tant qu'individu et citoyen.
Je conclurai en citant Sénéque, qui écrit, dans les Lestres a
Lucilius: « Pour sa vie, on a des comptes a rendre aux autres,
pour la mort, & soi-méme. La meilleure mort? Celle que I'on
choisit. »

Pour l'ensemble des raisons que je viens d’évoquer, mes
chers collegues, le groupe RRDP ne soutient pas le texte et
votera en faveur de la motion de renvoi en commission
déposée par le groupe SRC et de la motion de rejet préalable
déposée par le groupe écologiste. Le groupe RRDP souhaite
qu'une véritable législation nouvelle, analogue  la proposition
de loi déposée en octobre 2012 et reconnaissant le droit & une
assistance médicalisée pour une fin de vie dans la dignité, soit
adoptée. (Applaudissements sur les bancs des groupes RRDP et
écologiste et sur plusieurs bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est 8 Mme Jacqueline Fraysse.

Mme Jacqueline Fraysse. Madame la présidente, madame
la ministre, mes chers collégues, 'adoption en 2005 de la loi
relative aux droits des malades et a la fin de vie a constitué une
véritable avancée pour notre société. Elle érait devenue indis-
pensable en raison des progres de la médecine et de ses
exigences éthiques ainsi que de la volonté croissante et
légitime de nos concitoyens de maitriser les décisions qui
les concernent. Si l'on peut regretter qu’il ait fallu le drame
du jeune paraplégique Vincent Humbert pour qu’un travail
de fond soit engagé, on ne peut que se fliciter du débat
passionné mené au sein de notre société et du Parlement,
enfin saisi de cette question si douloureuse et si complexe
qu’est la fin de vie.

Cette loi a permis de donner a toute personne,  sa famille
et 4 son entourage le droit de se déterminer et d’exprimer son
souhait sur les conditions de la fin de sa vie. Il s’agissait tout a
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la fois de dénoncer d’éventuels acharnements thérapeutiques,
inconcevables au regard de lissue connue et attendue, de
soulager les souffrances et de prendre en compte la volonté
des personnes concernées. Cest un vrai progres de civilisation
respectant intime et singuli¢re conviction de chacun sur la
mort et la conception que nous avons ou croyons avoir de
notre propre fin. Il me plait de rappeler ici, aprés d’autres, que
ce texte a été adopté par notre assemblée & I'unanimité moins
trois abstentions.

Certains voulaient aller plus loin en inscrivant dans la loi
Ieuthanasie, c’est-a-dire 'autorisation pour un tiers de donner
la mort, de maniére bien stir trés encadrée. Nous I'avions alors
refusée et conservons pour notre part cette conviction. A cet
égard, je me permets de rappeler les propos de M. Badinter,
que j'avais appréciés: « Il ne saurait étre question de pénaliser
le suicide, mais le droit 4 la vie est le premier des droits de tout
étre humain et le fondement contemporain de l'abolition de la
peine de mort. Je ne saurais en aucune maniére me départir de
ce principe. »

Nous pensons en effet qu’une société démocratique ne peut
autoriser quiconque a provoquer délibérément la mort en
toute légalité, flit-ce dans des conditions rigoureusement
encadrées et pour des raisons louables, qu’une telle autorisa-
tion ouvrirait la porte & des dérives dangereuses, particuliere-
ment dans un moment ol la santé est, hélas! de plus en plus
envisagée sous l'angle de son colit pour la société, et que les
dispositions législatives actuelles qui peuvent et doivent étre
encore améliorées permettent de répondre a la quasi-totalité
des situations. Seules quelques trés rares exceptions, comme le
cas douloureux du jeune Vincent Humbert, ne rentrent pas
enti¢rement dans le cadre législatif actuel.

Je crois cependant que ces cas exceptionnels, emblémati-
ques de par leur unicité, ne peuvent étre traités seulement par
la législation.

Sur un sujet qui suscite en chacune et chacun de nous de
nombreuses réflexions et implique un positionnement indivi-
duel inhérent a la condition humaine, notre role de législateur
nest pas de projeter une vision personnelle ou passionnelle,
mais précisément de définir la régle générale. Or, cette regle
générale ne peut répondre rigoureusement a toutes les situa-
tions, particuli¢rement dans le domaine qui nous occupe, tant
il est complexe, douloureux et différent pour chacun.

Nous considérons qu’il appartient aux juges, au terme d’'un
débat contradictoire et approfondi, de se prononcer sur
Pexception. De ce point de vue, je me permets de rappeler
que la mere de Vincent Humbert et le docteur Chaussoy, tous
deux mis en examen, ont obtenu une ordonnance de non-lieu
de la part du juge d’instruction — et cest heureux.

Pourtant, aujourd’hui, prés de huit ans aprés 'adoption de
la loi relative aux droits des malades et 4 la fin de vie,
d’importants problémes demeurent. J’ai, pour ma part, regu
récemment le témoignage émouvant d’'une personne qui,
ayant accompagné le déces de son pere, n’a pas bénéficié de
Iapplication de ce texte et en a souffert, ce dont il s'est, 2 juste
titre indigné aupreés de moi. Clest, de toute évidence, le
probléeme majeur auquel nous sommes aujourd’hui confrontés
— ce que confirment aussi bien les travaux de I'Observatoire
national de la fin de vie que le rapport récemment rendu par
le professeur Sicard 4 I'issue de la mission que lui avait confiée

le Président de la République.

Vous-méme, madame la ministre, avez souligné les progres
accomplis, notamment en nombre de lits de soins palliatifs,
mais aussi les manques, car nous sommes loin de répondre
aux besoins dans ce domaine, 2 tel point que le professeur
Sicard considére que 'on meurt mal en France. Je regrette que

le texte présenté par M. Leonetti au nom du groupe UMP ne
dise pas un mot sur ce point essentiel. Chacun sait combien il
y a eu, au cours des dix dernieres années, de postes supprimés,
de personnels compressés, de services hospitaliers désorga-
nisés, voire fermés, pour imposer une politique ultralibérale
ol tout est marchandise, tout est mis a prix et vendu dans le
cadre de la libre concurrence, méme si c’est au détriment des
malades et de leurs familles.

M. Luc Chatel. La libre concurrence? Si seulement!

Mme Jacqueline Fraysse. Quelles propositions, quels
moyens pour informer les citoyens, les malades et leurs
familles, ainsi que les soignants eux-mémes, trop souvent
ignorants — cela a déja é«é dit, mais on ne le répétera jamais
assez — des dispositions en vigueur sur l'arrét éventuel des
traitements et la mise en ceuvre de soins palliatifs adaptés a
chaque cas?

Quelles propositions et quels moyens pour enseigner aux
étudiants en médecine et 4 tous les professionnels de santé en
formation le contenu de la loi adoptée en 2005, ainsi que
Pesprit dans lequel elle a été élaborée pour respecter la dignité
de la personne humaine ?

Quelles propositions et quels moyens pour permettre aux
services hospitaliers de gérer ce dispositif, alors qu’ils travail-
lent 4 flux tendu, dans un contexte de restriction de
personnel 2 Quels moyens, enfin, pour développer les soins
palliatifs & 'hopital comme & domicile, alors que plus de 80 %
de nos concitoyens souhaitent finir leur vie a leur domicile et
que, selon un rapport publié en mars dernier par 'Observa-
toire national de la fin de vie, l'allocation journaliére d’accom-
pagnement d’une personne en fin de vie, disponible depuis
2011, n’a été demandée que par 1000 personnes?

Force est de constater que la droite, qui était au pouvoir
depuis 2005, n’a pris aucune disposition pour répondre a ces
questions et permettre application d’une loi certes indispen-
sable, mais quil ne suffit pas d’avoir votée. Aujourd’hui,
M. Leonetti et son groupe nous présentent ce texte destiné
a préciser et améliorer la législation actuelle. Pourquoi pas? Je
dois dire, d’ailleurs, que nous approuvons le contenu des deux
articles visant a renforcer le droit a la sédation « y compris si ce
traitement peut avoir pour effet secondaire d’abréger la vie » et
2 mieux utiliser les directives anticipées pour les personnes
inconscientes — méme si, faute de moyens nouveaux, ces
dispositions risquent d’en rester, comme les précédentes, au
stade du veeu pieux.

Jajouterai en conclusion que l'on peut s’étonner de la
survenue de ce texte alors qu'a la suite de la mission
confiée par le Président de la République au professeur
Sicard, qui a remis son rapport en décembre dernier, le
Gouvernement a annoncé la mise en discussion d’un projet
de loi dans les prochains mois, apres avoir recueilli 'avis du
Comité consultatif national d’éthique. Est-ce un hasard, ou
est-ce parce que M. Leonetti tient a conserver une paternité
sur un sujet quiil a, jen conviens, beaucoup travaillé?
Voudrait-ilj, par hasard, damer le pion au Président de la
République?

M. Philippe Gosselin. Oh non!
M. Jean Leonetti, rapporteur. Je ne me le permettrais pas!

M. Philippe Gosselin. Vous prétez de bien mauvaises
pensées a notre rapporteur!

Mme Jacqueline Fraysse. J’espére, mes chers collégues, que
ces considérations, au demeurant bien dérisoires, ne sont pas
de mise aujourd’hui, surtout quand il est question d’un sujet
aussi sensible.
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Réfléchir et travailler encore pour améliorer la législation
actuelle, nous ne pouvons qu’étre d’accord avec cette idée.
Mais combien de fois nous avez-vous dit et répété, monsieur
Leonetti, que cela devait se faire dans la sérénité, sans préci-
pitation, en respectant les points de vue de chacun?

M. Jean Leonetti, rapporteur. Je ai dit, en effet!

Mme Jacqueline Fraysse. Je partage cette fagon de voir les
choses, c’est pourquoi il me parait raisonnable de poursuivre
la réflexion afin de promouvoir un texte le moment venu,
apres avoir pris les différents avis dont nous avons impérati-
vement besoin. (Applaudissements sur les bancs des groupes

GDR et sur plusieurs bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est 3 Mme Marie-Odile
Bouillé.

Mme Marie-Odile Bouillé. Madame la présidente, madame
la ministre, mes chers collégues, notre collégue Jean Leonetti
soumet a notre examen une proposition de loi visant « a
renforcer les droits des patients en fin de vie ». Voila un
titre qui aurait pu augurer une trés bonne nouvelle pour les
86 % de Francais favorables a I'euthanasie. Hélas, la lecture
du texte nous apprend quil sagit en fait de renforcer la
protection du corps médical quand il est confronté a ce

pe d’événements, tout en nous faisant croire que l'on
renforce les droits des malades.

Les citoyens, les patients et leurs familles veulent un
nouveau droit, acquis dans d’autres pays en Europe: celui
de choisir comment abréger ses souffrances et comment un
malade entend rester digne jusqu’a la mort. Ils ne veulent pas
de la sédation proposée dans le texte, car elle prendra un
temps plus ou moins long selon les capacités du malade a
résister. Ils demandent une aide active & mourir vite. Il s’agit Ia
d’un droit individuel qui reste & conquérir.

Le droit de finir sa vie dans la dignité est 'une des dernieres
libertés fondamentales que nous ayons a conquérir. Il ne sert a
rien d’honorer la vie si nous sommes incapables de donner a
Iétre humain les moyens de maitriser la sienne jusqu’au bout.
Pourtant, le texte qui nous est soumis continue a refuser ce
droit. Il rend méme obligatoire la validation par le médecin
des directives anticipées du patient. Quelle contradiction!
Alors que la société reconnait a chaque individu le droit de
décider par lui-méme de la conduite de ses actions et du sens
qu’il donne & sa vie, au moment de mourir, de faire ce saut
intime dans la mort, on lui retire le droit de décider pour lui —
d’autres le feront a sa place.

L’idée d’instaurer un college de quatre médecins — au lieu
de deux, comme dans certains pays — rendra impossible tout
accord unanime car, comme le reconnait lui-méme
M. Leonetti, en phase terminale, il existe souvent des
conflits de positionnement entre les médecins, ce qui est
bien normal.

Les patients et leurs familles ne sont aujourd’hui que les
p J q
spectateurs impuissants de la maladie et du corps médical.
Cela doit cesser. 1l ne s’agit pas de se réfugier derricre les soins
palliatifs pour ne pas avoir & répondre 4 la vraie question. Il ne
faut surtout pas opposer euthanasie et soins palliatifs, car les
pays qui ont légalisé I'euthanasie ont vu augmenter le nombre
de lits et de demandes d’admission en soins palliatifs. Les
capacités dans ce domaine doivent étre renforcées.

Nous sortirions grandis de ce débat si nous acceptions enfin
d’affronter la vraie question, plutdt que de vouloir aménager la
loi de 2005 dans la précipitation, histoire de donner 'impres-
sion de faire un pas en avant. Car en fait de pas en avant, il
sagit d’'un pas de coté. Rappelez-vous qu'a l'occasion de

I’évaluation en 2008 de la loi de 2005, la conclusion du
rapport de notre collégue Leonetti érait qu’il ne fallait rien
changer.

M. Jean Leonetti, rapporteur. Ce n’est pas vrai!
M. Philippe Gosselin. De toute fagon, c’était il y a cinq ans!

Mme Marie-Odile Bouillé. Je me félicite de constater que
vous avez changé d’avis, et que nous puissions évoluer, faire
avancer les choses — peut-étre pas aussi vite qu’on le souhai-
terait, mais c’est un début.

M. Jean Leonetti, rapporteur. Vous, en revanche, vous
n’évoluez pas beaucoup!

Mme Marie-Odile Bouillé. Heureusement, le Président de la
République, Francois Hollande, a entendu cette demande de
plus en plus forte de disposer d’un nouveau droit. Cest le sens
de sa vingt et uni¢me proposition.

Il a dailleurs saisi le Comité national consultadf d’éthique
sur trois pistes d’évolution ouvertes par le rapport Sicard.
Comment et dans quelles conditions recueillir et appliquer
les directives anticipées ? Selon quelles modalités et conditions
strictes peut-on permettre a un malade conscient et
autonome, atteint d’'une maladie grave et incurable, d’étre
accompagné et assisté dans sa volonté de mettre lui-méme
— lui-méme! — un terme A sa vie? Comment rendre plus
dignes les derniers moments d’un patient dont les traitements
ont ¢t interrompus a la suite d’'une décision prise par ce
dernier, sa famille ou le corps médical ?

La proposition de loi qui nous est soumise ne répond pas a
ces trois questions. Il faut un texte qui vise & donner un cadre
légal & des pratiques que de nombreux soignants avouent
connaitre et que les tribunaux jugent parfois, et méme
souvent, avec bienveillance. Ainsi, on estime qu’il se
pratique 3 000 euthanasies par an en France — des euthanasies
qui ne disent pas leur nom, mais ©émoignent de la souffrance
de ceux qui n’ont bénéficié d’aucun accompagnement. Cest a
cela que nous devons mettre fin par une grande loi républi-
caine de liberté, d’égalité et de fraternité, afin qua l'inverse
d’une mort solitaire, cette loi puisse faciliter 'accompagne-
ment et les derniers échanges, dans le respect de la vie qui s’en
va. (Applaudissements sur les bancs des groupes SRC, écologiste et

Mme la présidente. La parole est & Mme Barbara Pompili.

Mme Barbara Pompili. Madame la présidente, madame la
ministre, mes chers collégues, parmi ses amis, ses proches, sa
famille, qui, dans cet hémicycle, n’a pas déja été confronté aux
interrogations et angoisses profondes suscitées par la fin de
vie? Question sociétale, débat scientifique ou éthique: les
enjeux entourant la fin de vie méritent un vrai débat,
quelles que soient nos convictions personnelles.

I est nécessaire de dépassionner ce débat, sans avoir peur de
le mener jusqu'au bout pour permettre de réelles avancées.
Or, aujourd’hui, monsieur Leonetti, que nous proposez-vous,
sinon une prétendue nouvelle loi qui, finalement, n’apporte
rien de nouveau a la loi de 2005 que vous aviez portée a
I'époque?

Clest a se demander si le but de votre démarche n’est pas,
en fait, d’éviter ce débat de fond que nous sommes nombreux
a appeler de nos veeux. Et loin de moi 'envie de remettre en
question les avancées réelles de cette premiére loi! En permet-
tant le développement des soins palliatifs, ce texte a en effet
renforcé le droit des patients en fin de vie et en a ouvert de
nouveaux.
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Il sagissait d’'une véritable avancée, qui faisait consensus et
qui a éeé votée a 'unanimité.

Mais, huit ans plus tard, quel bilan peut-on en tirer?

Au-dela de la fin de l'acharnement thérapeutique, d’aucuns
ont constaté que les principes de cette loi étaient méconnus, y
compris par le corps médical.

Le rapport rendu par la mission Sicard en décembre dernier
corrobore ce constat. C’est pourquoi il préconise une
meilleure application de la loi. Les écologistes, bien siir, parta-
gent cet objectif.

Pour renforcer, comme 'indique le titre de cette proposi-
tion de loi, les droits des patients en fin de vie, une meilleure
maitrise et une plus grande connaissance des soins palliatifs
s'impose en effet. Mais, pour ce faire, il ne suffic pas de
reformuler un article du code de la santé publique. Non,
paraphraser son propre texte ne permettra pas une meilleure
application de la loi, pas plus que cela ne renforcera les droits
des patients en fin de vie.

Si vous souhaitiez, monsieur le rapporteur, vous inspirer
réellement du rapport Sicard, vous auriez pu retenir certaines
des orientations innovantes et intéressantes qui y étaient
développées, parmi lesquelles on peut noter 'ouverture des
soins palliatifs dans les EHPAD, le renforcement de la forma-
tion du corps médical aux soins palliatifs, une simplification
des directives anticipées ou encore un meilleur encadrement
de la procédure relative a la personne de confiance. Mais cela
n’a pas été le cas. Vous avez préféré vous limiter a réécrire une
loi existante, la votre qui plus est.

Si nous voulons renforcer les droits des patients en fin de
vie, il faut aller plus loin.

Le droit fondamental de nos concitoyens en fin de vie, ce
doit étre celui de la liberté de choix. Chacun doit étre en
mesure de sassurer une mort en toute dignité. Pour cela, il ne
suffit pas de se contenter des soins palliatifs, d’autant que leur
application peut soulever de grandes interrogations. Ainsi, la
déshydratation consécutive a l'arrét de l'alimentation du
patient met en question la réalité de la dignité de cette fin
de vie.

Toutefois, ne vous méprenez pas sur mes propos : je ne veux
aucunement remettre en cause les soins palliatifs et leur
développement, bien au contraire.

M. Philippe Gosselin. Il est bon de le préciser!

Mme Barbara Pompili. Je considere simplement que I'assu-
rance d’une fin de vie dans la dignité implique un choix, et
qui dit choix dit plusieurs solutions. Pourtant, a 'heure
actuelle, on semble assez éloignés d’'un dilemme cornélien.

La majorité des députés écologistes prone la légalisation de
'aide active 2 mourir et du suicide assisté.

Ma collegue Véronique Massonneau — et jen profite pour
excuser son absence puisque je sais qu’elle aurait aimé parti-
ciper 4 ce débat — le rappelait lors de I'examen du texte en
commission : 'euthanasie active, le suicide assisté et les soins
palliacifs ne doivent pas étre pergus comme contradictoires.
Chacun de ses actes, a sa maniére, apporte une réponse a un
patient en fin de vie.

Nous sommes tous différents; notre vision de la dignité,
notre vision de la mort et nos aspirations le sont tout autant.
Aussi faut-il pouvoir répondre a chacun, en 'accompagnant
de la manicre la plus adéquate.

Je sais que l'expression « suicide assisté » n’est pas trés
poétique et que l'euthanasie est un mot particulicrement
tabou en France. Toutefois, il ne faut pas se voiler la face:
I'euthanasie est une pratique qui est légalisée chez plusieurs de
nos voisins européens.

M. Philippe Gosselin. Toujours les mémes arguments!
Mme Barbara Pompili. En Belgique, par exemple,...
M. Philippe Gosselin. Ah, en Belgique!

Mme Barbara Pompili. ...la légalisation de 'euthanasie a été
accueillie comme un véritable soulagement et, loin des débor-
dements craints par certains, elle a méme contribué au
développement des soins palliatifs. Loin d’étre opposées, ces
pratiques sont donc plutdt complémentaires.

En outre, continuer a dénigrer I'aide active & mourir revient
A faire montre d’une hypocrisie totale. L’euthanasie active est
déja pratiquée dans notre pays, mais d’une maniére camou-
flée, dissimulée, et lorsque cette pratique est réalisée dans
lillégalité, le risque est avéré, tant pour les patients que
pour les médecins.

Nous pensons donc qu’il convient d’encadrer cette pratique
pour offrir un cadre juridique aux patients, aux familles et au
corps médical.

Vous l'aurez compris, monsieur le rapporteur, pour
Pensemble de ces raisons, je ne soutiendrai pas votre propo-
sition de loi. (Applaudissements sur les bancs des groupes écolo-
giste et RRDP.)

Mme la présidente. La parole est & M. Michel Liebgott.

M. Michel Liebgott. Madame la présidente, madame la
ministre, mes chers collégues, ce débat nous permet de
rappeler que la gauche est avant tout avant-gardiste sur le
plan sociétal. Je ne rappellerai pas, puisque certains 'ont
évoqué, la position de M. Badinter et I'abolition de la peine
de mort, le PACS, plus récemment le mariage pour tous.
Aujourd’hui, vous nous invitez & débattre d’'un sujet qui
nous est tout aussi cher, celui de la recherche de la liberté,
fae-elle celle de mourir.

Le groupe SRC a déposé par le passé un certain nombre de
propositions de loi, qui affirmaient explicitement le droit de
vivre sa mort, le droit de finir sa vie dans la dignité. Le
Président de la République, alors candidat, dans son engage-
ment n° 21, dit tes clairement qu’il faut pouvoir bénéficier
d’une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la
dignité.

Je n’oublie pas non plus que, dans les années 1980, la
circulaire que I'on a appelée la circulaire Laroque, fruit
d’une initiative de Michele Barzach, avait pour objet de
développer les soins palliatifs — que personne ici ne conteste
—, mais aussi de combattre, déja, a I'époque, les propositions
de Passociation pour le droit de mourir dans la dignité.

De ce point de vue, une fois de plus, je suis obligé, comme
beaucoup, de constater que la France est loin d’étre avant-
gardiste. Beaucoup de pays scandinaves, de pays voisins — on a
cité les Pays-Bas, la Belgique, le Luxembourg, la Suisse, tous
Etats évolués, dans lesquels la liberté et I'égalité ont un sens
fort et ot la laicité est affirmée — ont osé aller beaucoup plus
loin que nous, sans doute a juste titre, sans jamais porter
atteinte 2 la liberté de qui que ce soit. Chacun est libre de
faire usage de cette liberté, qui est une liberté totale.

Il est vrai que, dans le texte que vous nous proposez, vous
élargissez le champ des soins palliatifs, ce dont on peut se
féliciter: il me semble d’ailleurs que ce sont plus les moyens
que les principes qui sont ici en débat, puisque nous sommes
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tous peu ou prou conscients que les soins palliatifs sont
actuellement souhaités par une trés large majorité de la
population. Néanmoins, 61 % des personnes bénéficiant de
ces soins considérent qu’il faudrait pouvoir aller plus loin; ils
seraient préts a s'engager, sils le pouvaient, dans la voie de
I'euthanasie, qui n’est malheureusement pas possible en
France.

Cette interdiction induit nécessairement des inégalités, car
ceux qui peuvent aujourd’hui y recourir le font dans des Etats
voisins. Or, pour ce faire, il faut avoir un réseau relationnel,
savoir comment sy prendre, étre accompagné, prendre des
dispositions particulieres : ceci ne me parait pas conforme a la
facon dont nous devons mettre en ceuvre aujourd’hui le droit
pour chacun de choisir sa propre mort.

Monsieur Leonetti, vous avez sans doute été 'un des parle-
mentaires les plus courageux sur ce sujet — je ne peux que vous
en féliciter —, de méme que vous avez pris le temps, dans le
passé, de bien écouter les uns et les autres. La loi portant votre
nom, du 22 avril 2005, est d’ailleurs issue d’une mission
d’information et d’'une succession de rapports parlementaires.

Ceci me conduit, quant 2 la forme, & vous inviter — & nous
inviter, en quelque sorte —, au moment ol vous lancez un
nouveau débat, qui n’est pas destiné, je le suppose, a régresser,
a reculer, mais 2 aller plus avant, a progresser, a prendre le
temps d’écouter, d’échanger, afin, s’il est possible, de nous
rapprocher d’une vision encore plus consensuelle.

On le voit bien, en effet, & travers I'expression des uns et des
autres, nous ne sommes encore pas tous d’accord. Il serait
important pour la société francaise que ne se répéte pas le
triste spectacle de ces derniers jours, ol la rue a voulu, en
quelque sorte, contester ce que la représentation nationale
avait construit, non dans limprovisation, mais dans
Iécoute, apres plus de 170 heures de débat et 120 auditions.
Ces débats se sont poursuivis hors méme de 'enceinte parle-
mentaire, dans les médias — il n’est pas une télé, pas une radio
qui n’ait pas organisé¢ de multiples débats. On ne peut donc
absolument pas considérer que le débat n’a pas eu lieu, sur le
plan parlementaire comme sur le plan médiatique.

Jespére simplement que, s’agissant du texte que vous nous
proposez, nous parviendrons au méme résultat: je souhaite, a
titre personnel, que on aille au-deld, non en decd (Applan-
dissements sur les bancs des groupes SRC, écologiste et RRDP.)

Mme la présidente. La parole est 4 M. Gilbert Collard.

M. Gilbert Collard. Madame la présidente, madame la
ministre, mes chers collegues, je suis prét & voter sans
réserve la proposition de loi qui est en débat.

Je pense quelle constitue une avancée humaniste dans le
traitement de I'extréme souffrance. Je sais que, lorsque je parle
de la mort, je parle de moi. J’ignore son visage, comme vous
lignorez tous, mais j’ai suffisamment vu souffrir autour de
moi pour savoir que, a ces instants, on est désemparé et on
cherche des solutions.

Il faut avoir, me semble-t-il, la bonne volonté de dire que les
solutions proposées de part et d’autre, méme si 'on peut les
contester, demeurent audibles. En tout état de cause, aussi
grand que l'on se considére, on ne sera jamais plus grand que
son cercueil et ce type de débats doit nous ramener a la
modestie.

A quoi bon alors ces petites querelles? Pourquoi dire que
Pon veut réécrire une loi existante, que U'on attend une grande
loi républicaine, de liberté, d’égalité et de fraternité? Cette
proposition de loi est & mes yeux un texte républicain,

d’égalité, de liberté et, essentiellement de fraternité car, si
nous ne sommes fréres en rien, nous sommes fréres en
mort, cest 1a chose certaine.

Cette loi ne serait pas une grande loi parce qu'elle n’auto-
riserait pas le suicide assisté et 'euthanasie. Elle va pourtant
loin, d’ores et déja, et ce dans le respect de la dignité.

Devrait-on accepter le suicide assisté et 'euthanasie parce
que d’autres pays les pratiquent? Il fut un temps ot1 on langait
a la face du monde notre idée de révolution et ol les peuples
nous suivaient. Pourquoi faudrait-il, aujourd’hui, qu'on les
suive A petits pas, tels des imitateurs?

Choisir sa vie: qui peut en étre certain? Choisir sa fin de
vie: qui le sait? Quelle prétention de penser qu’on pourra
choisir sa fin de vie, ne pas souffrir, ou du moins ne pas trop
souffrir et bénéficier le plus vite possible des aides humaines et
médicales qui le permettent.

Je ne veux pas polémiquer ni vous priver d’'un débat
sociétal, mais ce type de débats, qui nous conduit a intervenir
dans les médias et provoque des échanges d’idées, fait un peu
oublier, parfois, I'essentiel. Force est de constater que cela
nous fait perdre du temps; or, le temps que lon perd, a
I'horloge de 'humain, est de la souffrance qu’on engrange.

Voila pourquoi je pense que nous n’avons pas le temps
d'attendre car celui qui souflre, au moment ot je parle, ne
dispose pas du méme temps que nous, qui allons bien : il vous
dit, s’il est en état de le faire: « Dépéchez-vous, je souffre ».

Mme la présidente. La parole est & M. Philippe Gosselin.

M. Philippe Gosselin. Madame la présidente, madame la
ministre, mes chers collegues, nous voild réunis en ce
25 avril pour débattre d’'un sujet grave — la fin de vie —,
pratiquement huit ans, jour pour jour, aprés I'adoption de
la loi du 22 avril 2005.

Si vous me permettez une boutade sur un sujet dont la
gravité reléve de I'évidence, je dirai qu'Eros est, forcément,
plus sexy que Thanatos.

Dactualité avait placé sous les feux des projecteurs Chantal
Sébire, Vincent Humbert et tant d’autres. En octobre 2009,
un président de groupe parlementaire, alors député de Nantes,
devenu depuis lors Premier ministre — Cest évidemment de
Jean-Marc Ayrault que je parle — a déposé une proposition de
loi, qui avait été examinée le mois suivant. Début 2011, le
sénateur Jean-Pierre Godefroy avait déposé une proposition
de loi sur le méme sujet.

Les initiatives ont été nombreuses, dont il est important de
retracer T'historique. Notre histoire est en effet jalonnée
d’interventions et de propositions, la derniere en date étant
évidemment la proposition n® 21 de Francois Hollande, alors
candidat a la présidence de la République, qui était, nous dit-
on, un engagement a part entiére de son programme de
campagne.

La fin de vie intéresse évidemment chacun d’entre nous.
Nul ne peut y étre indifférent puisque, par définition, nous
serons tous concernés. Il importe donc de débattre sereine-
ment, avec calme, tact et respect. Nul ne dédent la solution, la
bonne réponse absolue, au savant mélange d’aspects juridi-
ques et éthiques, et faisant appel aux convictions et aux
valeurs. Soyons a I'écoute des souffrances et des plaintes,
ayons de lempathie, soyons attentifs a [lautre, ne
manquons pas d’humanité sur un tel sujet.

Ce débat appelle en effet une forme de modestie, d’apaise-
ment.
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Alors que le dossier du mariage homosexuel est encore
chaud, qu’il a profondément divisé la société et continue de
le faire, il me semblerait sage et prudent, de ne pas vouloir
ouvrir un nouveau front, une nouvelle fracture sociétale — car
il s’agit bien la d’une question de société, qui doit dépasser,
mes chers collegues, les clivages politiques.

Parce que la fin de vie dans la dignité pose aussi la question
de la dépendance, du rdle de la famille, bien stir, et des
équipes médicales, de la volonté personnelle ou non de
ceux que nous aimons, il faut prendre le temps de la réflexion
et agir avec prudence.

Une fois n’est pas coutume: je voudrais saluer la démarche
du Président de la République qui, le 17 juillet dernier, a
confié au professeur Sicard une mission dont les travaux ont
abouti au mois de décembre a la remise d’un rapport. Je tiens
a saluer également la saisine, enfin, du Comité consultatif
national d’éthique sur un tel sujet, alors que d’autres ont
été beaucoup plus dubitatifs. La réponse du Comité érait
attendue ces prochaines semaines, nous ne 'aurons finalement
qua la fin du mois de juin. Le projet de loi qui devait étre
présenté prochainement sera donc reporté au second semestre.
Il est néanmoins important de disposer de temps.

Permettez-moi de revenir bri¢vement sur le rapport Sicard.
Je note l'attachement a la loi Leonetti de 2005, votée a
3 . . 7 . \ b z .
P'unanimité — il faut le rappeler — a4 I'’Assemblée nationale et
dont la mission recommande a juste titre lappropriation par
tous. A cet égard, 'amélioration de la formation médicale et
lintroduction d’un stage obligatoire en soins palliatifs durant
linternat et d’un enseignement sur I'obstination déraison-
nable me semblent des mesures trés intéressantes qui facilite-
raient cette appropriation.

La loi Leonetti permet de prendre en compte I'ensemble des
situations de fin de vie en proscrivant 'obstination déraison-
nable. Elle autorise I'arrét des traitements, méme lorsqu'une
telle interruption risque d’abréger la vie du patient, et prévoit
également une sédation d’accompagnement encadrée. Clest
une bonne loi — je le dis de nouveau devant son auteur — qui
doit étre appliquée avant qu’il soit envisagé de la modifier, ou
alors retouchée dans le cadre des éclaircissements proposés par
le rapporteur.

aut bien sr renforcer les moyens des services de soins
Il faut b fc I yens d d
palliatifs, les créer dans les territoires qui en sont peu ou pas
pourvus. Je n’ignore pas le colit d’'une telle mesure, un cotit
qui peut paraitre encore plus lourd en période de disette
budgétaire, mais il s’agit 1a de choisir la société dans
laquelle nous voulons vivre. L’équilibre de la société dépend
aussi de la place que I'on accorde aux plus faibles. Voulons-
nous une société solidaire, y compris 2 la fin de la vie, ou une
société qui abandonne celui qui souffre?

Je reste bien stir fermement opposé au suicide assisté,. ..
M. Francois de Rugy. Qui vous parle de « suicide assisté »?

M. Philippe Gosselin. ...auquel le rapport Sicard semble
ouvrir la porte en complément des soins palliatifs. Je crois
qu'il faut étre catégorique : nous devons bien sir étre attentifs
a la souffrance, mais le suicide assisté, qui léve aussi un grave
interdit, celui de tuer, est une démarche qui refuse de faire le
choix de la solidarité.

Regardons autour de nous: les rares pays européens qui ont
autorisé I'euthanasie sont aujourd’hui confrontés a des dérives
préoccupantes — extension du champ des malades, dévelop-
pement de pratiques mercantiles — qui les incitent, du reste, a
s'interroger, contrairement peut-étre a ce qui a été dit tout a
Iheure, sur I'opportunité parfois de faire marche arriére.

Je rappelle qu'en juillet2009 le Comité des droits de
Ihomme de I'Organisation des Nations unies a condamné
les pratiques d’euthanasie aux Pays-Bas. Les Suisses envisagent
quant 2 eux de restreindre la tolérance accordée au suicide
assisté depuis que 30 % des suicides concerneraient des
dépressifs, selon une étude de 'Université de Zurich. La
Belgique semble également s’interroger sur certains points,
méme si une proposition de loi socialiste aurait pour objet
d’étendre le champ de 'euthanasie aux enfants et aux malades
d’Alzheimer; nous y reviendrons.

En conclusion, le sujet de la fin de vie ne peut évidemment
pas se résumer a quelques invectives. Il doit nous unir, nous
réunir. N’enfourchons pas un nouveau cheval de bataille
susceptible de creuser les divisions sur cette question de
société importante. Si le texte de la loi Leonetti doit étre
modifié, faisons confiance & son auteur principal, a son initia-
teur pour proposer quelques élargissements et éclaircisse-
ments. Débattons d’abord de ses propositions avant
d’ouvrir d’autres portes. Gardons toujours a lesprit qu’il
faut avoir la main tremblante sur ces questions et que, décidé-
ment, pour citer Jean Bodin, « il n’est de richesse que

d’hommes ». (Applaudissements sur les bancs du groupe UMP.)
M. Jean Leonetti, rapporteur. Tres bien!
Mme la présidente. La parole est 4 M. Gérard Sebaoun.

M. Gérard Sebaoun. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le vice-président de la commission,
monsieur le rapporteur, mes chers collégues, I'examen de la
proposition de loi de notre collégue Jean Leonetti, tous 'ont
dit avant moi, a le mérite de nous permettre de poursuivre le
débat sur la fin de vie.

Elle vise a renforcer les droits des patients dans le droit fil de
la loi du 22 avril 2005 du nom du rapporteur, une loi qui est
insuffisamment appliquée aujourd’hui parce que largement
méconnue.

Dans l'attente de I'avis du Comité consultatif national
d’éthique, je ne crois pas que cette proposition de loi
réponde a la seule question qui vaille et qui interroge notre
intimité autant que la société: la place de la mort, qui nourrit
bien des doutes et bien des peurs.

Je vous invite 2 réfléchir a un curieux constat: en 2010,
3,5 millions de Frangais avaient rédigé un testament afin de
régler leur succession patrimoniale; ces mémes personnes
évitent ou occultent la question fondamentale que nous
nous posons. Le testament est-il finalement pour chacun
une maniére détournée d’aborder la question de sa propre
mort sans la provoquer, en d’autres termes sans la défier, peut-
étre parce que ce défi est de ceux qui sont perdus d’avance?

Une réponse législative — de type notarial, si jose dire — a
éeé introduite avec la notion de directives anticipées,
auxquelles notre rapporteur propose de donner une valeur
contraignante alors qu’on sait qu’aujourd’hui elles ne sont
mises en pratique qu exceptionnellement.

Peut-on parler de la mort de fagon apaisée au-dela de
l'utilisation de « subterfuges sémantiques » tels que « fin de
vie » ? Et si nous parlons d’'une mort, d’une fin de vie « dans la
dignité », cela implique de réfléchir & ce que serait la fin de vie
ou la mort dans des conditions indignes.

Nous ne pourrons pas non plus nous cantonner 2 un débat
simpliste qui poserait une question unique: pour ou contre
leuthanasie.

Jai parcouru comme vous les différents sondages
commandés par le magazine Pélerin ou par TADMD, I'Asso-
ciation pour le droit de mourir dans la dignité, qui tous deux
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concluent a 'adhésion majoritaire des Frangais a la [égalisation
de l'euthanasie. Jusqu’a I'dge de soixante-quatre ans, les
personnes interrogées donnent des réponses indifférenciées
quels que soient leur sexe, leur profession ou leur région
d’origine — j’exclus volontairement les réponses liées a I'appar-
tenance politique ou religieuse. En outre, d’aprés le sondage
réalisé pour le Conseil national de I'Ordre des médecins, 60 %
des médecins interrogés seraient plutdt favorables ou tout a
fait favorables a I'euthanasie dite « active ».

Les questions que nous nous poserons seront a n’en pas
douter plus complexes. Comment trouver I'équilibre entre la
volonté de libre choix du malade, le désir individuel et
légitime de liberté et les exigences des proches, de I'entourage
ou de la société ? Comment traiter le cas des patients incons-
cients? Comment assurer la formation des personnels
soignants sur ce sujet, qui pose de trés nombreuses questions
éthiques?

Le texte de la proposition de loi reprend la terminologie de
la loi de 2005, a savoir 'administration d’un traitement sédatif
qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger la vie. A mes
yeux, la mort ne peut étre considérée comme un effet secon-
daire particulier — je I'ai dit en commission — et le législateur a
le devoir d’apporter une réponse claire au couple formé par un
soigné et son soignant.

La proposition de loi ne répond pas davantage a la situation
du patient incurable victime d’un cancer ou d’'une maladie
neurodégénérative ou vasculaire invalidante et grave. Ce
dernier a-t-il le droit d’exiger d’étre médicalement assisté
pour mettre un terme a une vie devenue insupportable? A
cette question essentielle, 3 laquelle personnellement je
réponds oui, il nous faudra répondre.

Toutes ces questions nous obligent & prolonger notre
réflexion et nous invitent & ne pas donner de réponse trop
millimétrée alors que le champ est immense.

Je conclurai mon propos par trois citations. Les deux
premieres sont empruntées 3 deux immenses écrivains du
XVI¢ siécle que chacun connait, qui sont presque contempo-
rains, et qui dépeignent simplement la mort: Shakespeare
parle de la mort comme du « pays inconnu d’ott nul
voyageur ne revient », tandis que Michel de Montaigne
nous rappelle que « tous les jours vont 4 la mort, le dernier
y arrive. » La troisiéme, plus proche de nous, nous la devons a
Michel Lee Landa, fondateur de I’Association pour le droit a
mourir dans la dignité, qui a publié¢ un article retentissant
dans Le Monde du 19 novembre 1979: « A qui veut bien
réfléchir, la liberté — et donc le droit — de mourir dignement, a
son heure, selon son style, apparaitra évident et en parfait
accord avec notre sensibilité moderne. Un jour, une telle
liberté sera reconnue comme une exigence morale imprescrip-
tible et aussi impérieuse que la liberté de parler et de
s'informer. [...] Le droit de mourir saccompagnera d’une
modification profonde et bénéfique des mceurs et des
valeurs. »

Mes chers collegues, il convient de poursuivre les réformes
socio-économiques et les réformes sociétales de concert. Ces
derni¢res ne sont jamais les plus simples et ne sont pas
toujours consensuelles; nous venons d’en faire I'expérience
avec un débat qui a été tendu. Sur le sujet fondamental abordé
aujourd’hui, chacun, jen suis sGr, aspire & un débart digne et
respectueux et je ne doute pas que nous l'aurons tres vite.
(Applaudissements sur les bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est 8 M. Christophe Léonard.

M. Christophe Léonard. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le vice-président de la commission,
monsieur le rapporteur, mes chers collegues, il n’est pas de
sujet plus empreint d’humanité ou devant lequel les hommes,
dans leur grande diversité, sont plus égaux entre eux que celui
qui nous réunit ici et maintenant.

Qui, en effet, au cours de sa vie, ne se pose pas la question
de sa propre fin et des conditions dans lesquelles cet ultime
événement doit prendre sa place?

Cette préoccupation devient méme existentielle quand la
maladie frappe avec son lot de souffrances inacceptables, de
déchéance du corps et de lesprit et d’insupportables angoisses
devant I'inéluctable.

Subir cette agonie malgré 'aide apportée par la médecine
palliative — il faut reconnaitre que le nombre de lits qui y sont
dédiés est dérisoire au regard des besoins exprimés — et la
bienveillance reconnue des praticiens et de leurs équipes ou y
mettre fin par un départ anticipé, volontaire et accompagné :
tel est le choix auquel chaque patient, et lui seul, devrait
pouvoir accéder.

Or, paradoxalement, avoir le choix de sa fin de vie est une
\

liberté élémentaire qui reste & conquérir aujourd’hui en
France.

Ce choix d’homme libre — la possibilité de mourir dans la
dignité par une interruption volontaire de vie — reste en effet
un horizon que le législateur, dans sa plus grande responsa-
bilité et avec une pro?onde humilité face aux drames de la fin
de vie, n’a pas encore pu inscrire dans le droit de notre pays.

Des avancées sur ce chemin ont toutefois déja été permises.

Ainsi, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
et 4 la qualité du systtme de santé renforce le droit du patient
de ne pas subir un traitement contre son gré, puisque celui-ci
peut s'opposer & un traitement méme lorsque ce refus est
susceptible d’abréger sa vie.

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la
fin de vie est venue ensuite compléter la législation en ouvrant
au malade la possibilit¢ de demander au médecin de
suspendre ou de ne pas entreprendre des traitements jugés
comme une obstination déraisonnable.

Cependant, il reste encore, au nom du droit de tout
individu a disposer de son corps et a considérer que la vie
symbolique est différente de la vie biologique et que la mort
commence quand la vie symbolique s’arréte, au nom du
respect de la liberté de conscience et du libre arbitre de
tout étre humain, & permettre a chaque patient d’étre
maitre de son destin jusqu’au bout sans qu’aucune considé-
ration philosophique, religieuse ni médicale ne puisse
sopposer & cette liberté fondamentale.

Il reste encore & apporter un droit nouveau en réponse a la
demande de la société francaise d’une aide active 2 la fin de
vie.

Une nouvelle étape législative doit par conséquent étre
franchie.

Or, force est de constater que la proposition de loi visant 2
renforcer les droits des patients en fin de vie, que nous
examinons aujourd’hui, ne répond malheureusement pas a
cette attente.

En effet, la sédation terminale, proposée par le Conseil
national de I'Ordre des médecins dans sa communication
du 14 février 2013, qui figure dans larticle 1 de cette propo-
sition de loi, ne vise de fait qu'a détourner lattention de la
représentation nationale du sujet qu’elle doit traiter.
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Parce qu’il dispose que des directives anticipées peuvent étre
validées par le patient et par le médecin sans prévoir que
celles-ci soient contraignantes a I'égard du médecin en cas
d’urgence vitale immédiate, Iarticle 2 marque un recul
évident de la liberté du patient.

Cette proposition de loi ne peut donc qu’étre renvoyée a un
nouvel examen plus abouti et dont I'esprit serait conforme a
Pengagement n° 21 pris par le Président de la République au
printemps 2012 : « Je proposerai que toute personne majeure
en phase avancée ou terminale d’'une maladie incurable,
provoquant une souffrance physique ou psychique insuppor-
table, et qui ne peut étre apaisée, puisse demander, dans des
conditions précises et strictes, a bénéficier d’'une assistance
médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité. »

Le Gouvernement a d’ores et déja saisi en ce sens le Comité
consultatif national d’éthique des orientations qu’il souhaite
inscrire dans son futur projet de loi sur ces questions.

A ce stade du processus de réflexion, je considére comme
impératif le respect des directives anticipées émises par le
patient et formulées au terme d’un cheminement personnel
éclairé et juridiquement encadré. En d’autres termes, il me
parait absolument nécessaire de permettre au patient qui en
fait le choix en conscience d’accéder a une interruption volon-
taire de vie.

Formulée préalablement de maniére lucide, éclairée et
réitérée, linterruption volontaire de vie sera pour chaque
patient le droit @ un dernier acte de vie avant la mort,
'ultime respect de son humanité.

Je conclurai mon propos par ces mots: on n’a qu’une vie
pour étre un homme, mais il faut toute une vie pour étre un
homme. (Applaudissements sur les bancs du groupe SRC, écolo-
giste et RRDP.)

Mme la présidente. La parole est 2 M. Alain Fauré.

M. Alain Fauré. Madame la présidente, madame la ministre,
monsieur le vice-président de la commission, monsieur le
rapporteur, mes chers collégues, nous avons su, en France,
donner du temps au temps pour aborder le droit de choisir ou
de fixer les conditions de notre mort.

Les vivants ont une relation difficile avec leur propre mort,
mais plus encore avec celle des autres, qu’ils leur soient
proches ou éloignés. Nous fuyons tous, ou presque, cette
relation qui nous conduit & des situations intolérables et
souvent inhumaines. Nous devons pourtant trouver, sans
passion, mais avec lucidité et empathie, des solutions qui
permettront & ceux qui le souhaitent de gérer jusqu’au bout
leur vie.

La relation ambigué que nous entretenons avec notre
propre mort nous conduit a vouloir idéaliser notre fin de
vie. Nous l'idéalisons, au sens ol nous espérons ne pas
souffrir, pouvoir dire sereinement adieu A ceux que nous
aimons et partir dans la sérénité. Hélas, la mort n’a souvent
rien A voir avec tout cela: elle peut intervenir a tout moment
et a tout 4ge, brutalement, ou au contraire lentement, au
terme d’une agonie interminable et douloureuse. Cette
douleur n’est plus tolérable pour celui qui lutte sur son lit,
perdu et désemparé, habité par la peur de quitter ceux qu’il
aime, ce qui lui est familier et ce qu’il connait le mieux, Cest-
A-dire la vie.

Comme nous l'avons tous observé, mourir n’est pas une
affaire simple, car les chemins qui ménent a la mort sont aussi
nombreux que les hommes qui vivent sur cette terre. Il faut
donc offrir & ceux qui souhaitent 'anticiper la possibilité
d’éviter de mourir indignement, dans des souffrances physi-

ques ou psychiques insupportables. Nous devons y parvenir
sans chercher 2 nous opposer et & adopter des postures
clivantes.

Mourir ne serait rien, si cela consistait & s’endormir sans se
réveiller, des lors quau plus profond de soi on l'aurait décidé.
Mais les choses se compliquent, car il faudra légiférer et
solliciter celle ou celui qui a préeé le serment d’Hippocrate.
Il parait insensé de demander a ceux qui ont été formés pour
guérir et sauver des vies d’aider & mourir. Peut-étre pourrait-
on leur enseigner qu’aider a mourir, Cest assurément
empécher de souflrir, mais aussi aider & conserver sa dignité
jusqu’au bout de la vie. La mort peut étre une solution, certes
radicale, pour stopper la douleur et 'angoisse, lorsqu’on n’en
finit pas de partir, et cela peut étre un acte d’amour.

Soixante-cinq millions de Francais, ce sont 65 millions de
morts différentes, d’angoisses particuli¢res et de situations
personnelles. Il est rare de faire preuve de sagesse face A la
mort; le plus souvent, il y a de la détresse, de I'incompré-
hension, de la culpabilité, de la compassion, du soulagement,
et & coup str de l'anxiéeé, ce qui ne facilite pas les positions
raisonnables et tolérantes.

Alors soyons tolérants, mais surtout courageux. Préparons
un texte de loi pour ceux qui émettent le souhait de préparer
leur mort, et ceux qui ne le veulent pas, laissons-les disposer
de la loi Leonetti, que je vous remercie d’avoir portée,
monsieur le rapporteur.

La mort est une affaire compliquée, car elle n’est pas qu’une
question de sentiments ; elle est aussi une affaire d’argent, avec
la succession a traiter, le business pour tout régler, et les cofits
liés au soin pour la retarder ou la facilicer. Tout cela
complique la tiche du législateur, qui devra rédiger son
texte en tenant compte de tout ce que jai pu évoquer.

Oui ou non, légiférera-t-on sur leuthanasie et le suicide
assisté ? Je crois que la sagesse doit I'emporter. Une premicre
étape a été franchie avec le vote de la loi Leonett, le 22 avril
2005, & l'unanimité des députés. En interdisant 'obstination
déraisonnable, qui conduit a une prolongation artificielle de la
vie, et en autorisant la limitation ou I'arrét des traitements, elle
a reconnu le droit au laisser mourir.

Il est temps de passer a une autre étape et de permettre a
ceux qui sont confrontés a des douleurs insupportables, tant
au niveau physique que psychique, de préparer leur mort, en
cas de maladie incurable, et peut-étre de situation inhumaine,
qui reste a définir.

Je souhaite qu’il soit mis fin & une forme d’hypocrisie plus
répandue qu'on ne le croit, qui conduit certains a la mort sans
leur consentement, tout en exposant aux sanctions pénales
ceux qui facilitent ce départ, tant souhaité de tous, mais que
tous refusent d’assumer. Il faut donc proposer de rendre
effectives les directives anticipées, qui permettront a ceux
qui le souhaitent de fixer les conditions de leur fin de vie.
Chacun doit avoir le droit de choisir.

La mort est taboue en ce XXI* siecle, éloignée et cachée de
tous, souvent méme au sein des familles alors qu’elle sera
assurément vécue par tous.

La proposition de loi qui nous est soumise n’apporte pas,
selon moi, les réponses adaptées, car elle n’aborde pas toutes
les facettes de la problématique. Je partage donc la position du
groupe SRC de ne pas légiférer sur la fin de vie, tant que le
Comité consultatif national d’éthique n’aura pas donné son
avis. (Applaudissements sur les bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La discussion générale est close.

La parole est & M. le rapporteur.
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M. Jean Leonetti, rapporteur. Madame la présidente,
madame la ministre, mes chers collegues, certains pouvaient
se demander & quoi servirait ce débat. Eh bien, nous avons eu
un beau débat, au cours duquel chacun a exprimé ses convic-
tions, et surtout ses interrogations.

Je vous remercie, madame la ministre, de vous étre souvent
interrogée publiquement. Bien s, certains d’entre nous
savent déja ce quil faur faire et projettent de copier telle ou
telle loi, mais la plupart d’entre nous, sur tous ces bancs, se
posent des questions car ils savent, comme vous lavez dit,
monsieur Fauré, qu’il s’agit d’'un probléme complexe, qui ne
se résume pas a une opposition binaire entre deux visions de la
société.

Si je devais m’excuser d’avoir présenté aujourd’hui cette
proposition de loi de maniére anticipée, je rappellerais,
comme ['a fait Luc Chatel — et du reste vous le savez tous
— que pour inscrire une proposition de loi dans une niche
parlementaire, il faut s’y prendre longtemps a I'avance. Or je
pensais que, & Iheure o nous parlons, le Comité national
d’éthique aurait déja remis son avis — il devait le donner avant
la mi-avril — et que nous disposerions peut-étre méme d’'un
projet du Gouvernement. Je me réjouis que ni I'un ni l'autre
ne soit finalement arrivé, puisque cela nous a permis de
franchir une premiére étape, au cours de laquelle chacun a
pu formuler les questions qu’il se pose.

Le premier élément a noter, c’est que Luc Chatel a repris a
son compte le titre du rapport Sicard, « Penser solidairement
la fin de vie », qui avait été commandé¢ par le Président de la
République, un président qui n’avait pas bénéficié de notre
soutien: cest peut-étre le premier pas dans le sens d’une
tentative de travail commun.

Mme Sonia Lagarde a parlé de devoir d’humanité et de
dignité. Vous savez tous qu’il y a deux maniéres de concevoir
y
la dignité: la dignité qui est inhérente a4 '’humain, et dont

g gnite q
patlent nos textes, et la dignité qui reléve davantage de I'appré-
ciation de soi, et de 'appréciation du vulnérable par la société.
Sur ce point, il faut étre vigilant. Sartre disait que l'on n’a
& q
jamais honte tout seul, et que la dignité que nous ressentons,
elle est dans le regard de lautre. Clest parce que 'on nous
regarde avec dignité que nous sommes dignes.

Je voudrais dire 2 mon confrére Eric Alauzet qu’il n’y a pas
de cas, dans la jurisprudence, ol la loi actuelle aurait été
appliquée et des médecins condamnés. En revanche, donner
la mort par téléphone, sans que le malade l'ait lui-méme
demandé, cest s’exposer & des sanctions pénales. Mais
aucun pays au monde n’a accepté l'idée qu'un médecin
puisse donner la mort & un malade, sans que celui-ci l'ait
demandé.

Ainsi, quelle que soit la loi qui sera votée en France, elle ne
laissera pas a la seule appréciation d’'un médecin le droit de
donner ou non la mort 2 un malade qui ne 'aura pas réclamé,
et Cest uniquement dans de tels cas de figure que des
médecins ont été sanctionnés. Tout cela pour dire que les
médecins ne sont pas aujourd’hui confrontés 3 de graves
difficultés, lorsqu’il s’agit de soulager les malades.

Jeanine Dubié a rappelé qu’il existe une inégalité de traite-
ment sur le territoire. Au-deld du probléme de la répartition
des soins palliatifs, c’est, & mes yeux, la différence entre les
pratiques médicales des uns et des autres qui est la plus
scandaleuse. Le fait que certains refusent d’appliquer la loi,
parce quil n’y a pas de sanctions lorsqu’on n’applique pas les
lois de 2002 et de 2005, est vraiment problématique. Clest la
raison pour laquelle, dans la lignée de ce qu'a suggéré le
professeur Sicard, je veux vous proposer de rendre opposables

les directives anticipées, et de rendre contraignante la
demande de la sédation terminale formulée par le malade,
pour ne pas la laisser a la seule appréciation du corps médicale.

Jacqueline Fraysse a rappelé a juste titre les mots de Robert
Badinter, et je ne l'aurais pas fait moi-méme, car je sais que ces
mots peuvent choquer. Robert Badinter a toujours dit que la
raison pour laquelle il s’opposait & 'exception d’euthanasie
érait la méme — et vous pouvez retrouver son texte — qui l'avait
poussé A se battre contre la peine de mort. Il rappelait aussi
que ce sont les pays totalitaires, et non les pays démocratiques,
qui ont des lois d’exception. Nous avancons ensemble, a
tatons et tremblants, pour faire des lois générales et univer-
selles, et non pour créer des exceptions en fonction des cas, si
tant est que les cas puissent étre définis dans le cadre de la loi.

Sachez aussi que je n’ai pas d’arriere-pensées. Si quelqu’un
souhaite, un jour, détacher mon nom de ce sujet, qu’il le fasse
en toute liberté! S’il est trés plaisant d’avoir une certaine
notoriété, il est quelquefois déplaisant de constater que
notre action de député est toujours associée a la question de
la mort. Si quelqu’un veut prendre le relais, en essayant,
comme nous I'avons fait & I'époque, d’agir de maniere consen-
suelle, ou au moins en associant largement tous les bancs de
cet hémicycle, qu’il en prenne la responsabilité. Car je n’ai pas
vocation 2 inscrire mon nom sur le marbre des pierres
tombales, ni sur le marbre des lois ineffacables de la
République.

Au fond, madame la ministre, Cest peut-étre parce qu’il y a
eu une mission parlementaire que nous avons débattu depuis
un an, et cest peut-étre pour cela aussi que le débat
d’aujourd’hui, apaisé et tranquille dans sa diversité, a fini
par aboutir. Puisque vous demandez du temps, madame la
ministre, demandez la création d’'une mission parlementaire,
avec des députés de droite et de gauche, et nous verrons.
Pourquoi penser, @ priori, que nous n’arriverons pas a un
accord? J'ai eu l'impression, par instants, que certains
éraient préts a faire un pas pour se rapprocher: c’est peut-
étre ainsi que nous avancerons a 'avenir.

Je voudrais également remercier Philippe Gosselin, pour
avoir dit que le probleme est plus large, et qu'il s’agit d’'un
probléme de société. Notre société, comme nous-mémes, est
traversée par deux éthiques qui peuvent paraitre contradic-
toires et qui se sont affrontées tout au long de ce débat: une
éthique de la vulnérabilité, qui consiste 2 se demander
comment protéger le plus faible, le plus vulnérable, parfois
méme contre lui-méme; et une éthique de 'autonomie, qui
vise a faire respirer I'autonomie et la liberté des personnes,
justement quand elles sont vulnérables et qu’on a I'impression
qu’on peut décider a leur place. Cette éthique de la vulnéra-
bilité et cette éthique de I'autonomie ne resteront pas néces-
sairement en conflit I'une avec I'autre : nous devons essayer de
les faire vivre ensemble, méme si c’est difficile.

Par ailleurs, il ne me semble pas juste de dire qu'on a le
droit de disposer de son corps. (Murmures sur les bancs des
groupes SRC, écologiste, GDR et RRDP.) Si on avait le droit de
disposer de son corps, on pourrait vendre son rein a quelqu’un
qui nous proposerait de 'acheter.

M. Luc Chatel. Tres juste!

M. Jean Leonetti. Il y a une limite & 'autonomie de la
personne: cette limite, cest la dignité qui nous relie et qui
nous rassemble. Je n’ai pas le droit de disposer absolument de
mon corps ; admettre cela — je pense que nous sommes tous
d’accord sur ce point, des deux cotés de I'hémicycle —, cest
considérer que les méres porteuses ne posent pas de probléme,
pourvu qu’il y ait un contrat entre deux personnes responsa-
bles; Cest considérer que nous avons le droit de vendre notre
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rein, puisqu’il nous appartient; Clest [a une conception trés
individualiste de la société, et peut-étre marchande.

(Murmures sur les bancs du groupe SRC.)
M. Francois de Rugy. Vous dérapez!

M. Jean Leonetti. Je voudrais enfin attirer I'attention de
chacun sur les dangers d’une société qui prone toujours
plus d’individualisme, de performance, de rentabilité, et
quelquefois, en médecine, d’efficacité ou d’efficience, aux
dépens de la qualité.

Comme I'a dit M. Fauré, autour des lits, en fin de vie,
planent le sublime et le sordide. La loi que nous allons
élaborer doit faire émerger le sublime et ne pas favoriser le
sordide.

Il est des vies que l'on voudrait voir partir. Et chacun
d’entre nous, au chevet du lit de celui qu’il aimait et qui
était en train de mourir, a été partagé, comme le mourant
lui-méme, entre ses désirs de mort et ses désirs de vie. Ces
désirs fluctuent, et cette fluctuation tient parfois 2 peu de
chose : une douleur mal assumée, une visite qui ne s'est pas
produite, un mépris ou une distance du corps médical envers
ceux qu’il ne peut pas sauver et qui apparaissent comme un
échec de sa médecine.

Il faudra donc que nous soyons extrémement prudents, 2
Pavenir, pour ne pas considérer qu’en fin de vie l'autonomie
de la personne est le seul critere. Il faut que nous ayons cette
double vision, car Iéthique n’est pas 'opposition du bien et
du mal, de la morale et de la science, de la religion et des laics ;
Cest simplement un bien face & un autre bien. L’autonomie
de la personne est un bien. La vulnérabilit¢ de la personne
protégée est également un bien. Acceptons d’étre obligés de
prendre en compte, non pas cette ambiguité, mais cette
ambivalence dans la facon que nous aurons d’avancer.

Les deux mesures qui figurent dans la proposition de loi
proviennent du rapport Sicard. Ce sont les deux seules qui y
soient clairement préconisées. Bien str, le rapport ouvre des
perspectives sur le suicide assisté en expliquant que si le
législateur en prenait la responsabilité, il faudrait alors étre
extrémement prudent. Donc, des trois propositions dont le
Comité d’éthique a été saisi, les deux premiéres sont dans ce
texte. Elles ne sont pas parfaites et peuvent étre modifiées,
mais peut-étre quelqu’un voudra-t-il bien les reprendre et se
poser la question de l'opposabilité des directives anticipées et
de l'obligation de la sédation terminale lorsqu’elle est réclamée
par le malade qui ne veut pas souffrir, qui ne veut pas agoniser
dans la souffrance, et qui impose sa volonté de dormir pour ne
pas soufrir avant de mourir.

Enfin, prenez garde a distinguer deux situations trés parti-
culieres et trés différentes. Celui & qui il reste dix ans & vivre et
qui ne supporte pas la situation dans laquelle il est plongé et
dont on peut comprendre la souffrance irréductible demande
souvent un suicide assisté, alors que celui qui se trouve a
quelques heures de la mort ne la réclame qu’exceptionnelle-
ment. Le paradoxe est qu’en extréme fin de vie, nous devons
faire preuve d’une forte solidarité, et ne nous poser la question
de l'autonomie que lorsque la personne est autonome.
Lorsque I'autonomie est affaiblie par une forme de vulnéra-
bilité telle que la personne est juste dans une vie finissante et
'exercice de son autonomie peut n’étre qu'un appel au
secours pour que I'on apaise ses souffrances, sans nécessaire-
ment abréger sa vie.

Voila quelles sont mes réflexions. Non, je n’ai pas d’arri¢re-
pensées. Je me suis trompé de timing, madame la ministre, et
je vous prie de bien vouloir m’en excuser. Mais, grice & cette
erreur, jai vu la possibilité de ne pas reproduire les affronte-

ments un peu brutaux que nous avons connus, et que je
regrette A titre personnel. Nous ne sommes pas toujours
obligés de faire des lois consensuelles, mais il est possible de
trouver des voies qui permettent de se patler et de se respecter.
Clest peut-étre cela une démocratiec moderne et apaisée.
(Applaudissements sur les bancs des groupes UMP et sur plusieurs
banes du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est & Mme la ministre.

Mme Marisol Touraine, ministre. Madame la présidente,
monsieur le rapporteur, mesdames et messieurs les députés,
permettez-moi de saluer & mon tour la qualité des débats qui
viennent de se tenir. Ils montrent qu’il s’agit d’un sujet majeur
sur lequel les attentes de la population sont importantes, et
qu’il faut aborder avec sérieux et considération. Ils ont aussi
montré, parfois en filigrane et parfois de facon de fagon plus
explicite, qu’il y a différentes fagons d’appréhender les enjeux.

Je me réjouis d’abord de la référence qui a été faite
plusieurs reprises & I'engagement pris par le Président de la
République au cours de la campagne électorale, parce que jai
le souvenir de certains débats moins apaisés a cette époque. Le
temps passant, on s’apercoit que ce qui était impensable hier
devient aujourd’hui éminemment souhaitable, au point de
faire 'objet de propositions de loi.

Il me semble également que le débat a été trés bien posé par
les interventions des uns et des autres. Au fond, il y a eu
unanimité pour considérer que la loi de 2005 qui porte votre
nom, monsieur le rapporteur, a constitué une avancée consi-

dérable.

Comme lont souligné divers intervenants, notam-
ment Jeanine Dubié et Marie-Odile Bouillé et M. Chatel,
cette loi se heurte aujourd’hui a des difficultés pour étre
appliquée dans sa lettre et dans son esprit, et qu’il nous
fallait donc faire en sorte que les soins palliatifs trouvent
pleinement leur place et soient pleinement maitrisés et
connus. Cela suppose une amélioration de la formation des
étudiants et des médecins et une plus grande diffusion de ces
soins palliatifs, non seulement en milieu hospitalier mais aussi
a domicile. Clest un point sur lequel insiste beaucoup, par
exemple, le professeur Aubry. Il y a donc un consensus sur ce
point, méme si I'on peut discuter de la meilleure maniére de
procéder.

La question qui se pose est celle de savoir §’il faut aller au-
dela. Vous-méme, monsieur le rapporteur, vous avez trés bien
posé les termes de ce débat en expliquant que lorsque I'on
arrive 4 extréme fin de la vie, la question n’est pas celle de
savoir comment sexerce lautonomie, mais de savoir
comment soulager la souffrance, comment I'accompagner,
comment garantir la dignité. Il existe donc une premiere
interrogation sur 'ultime moment. S’agit-il de quelques
heures ou de quelques jours, cela peut-étre discuté, mais
cette interrogation de I'ultime moment porte sur la dignité.

Ace questionnement s’ajoute celui de I'autonomie, qui a été
posé par d’autres intervenants. Le rapporteur a bien indiqué
que cette question de I'autonomie se pose 2 un moment ou
l'on est encore autonome. Cest bien ce débat qui a été ouvert.
Jai entendu les interventions de Gérard Sebaoun, Christophe
Léonard et Alain Fauré, ainsi que celle de Mme Fraysse, qui
exprimait des réserves sur certaines perspectives qui pourraient
étre ouvertes 4 'avenir, bien qu’a ce stade, aucune ne le soit. A
inverse, Mme Barbara Pompili a appelé de ses voeux une
démarche plus volontariste. Dans tous les cas, il apparait
clairement que la question ne se résume pas, aujourd’hui, a
Iextréme fin de la vie.
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De ce point de vue, monsieur le rapporteur, votre propo-
sition de loi, parce qu’elle en reste 13, n’épuise pas le débat tel
qu’il est posé et qu'il a été porté dans le cadre de la commis-
sion Sicard, et tel qu’il doit étre porté par le Comité consul-
tatif national d’éthique. Ce dernier a été saisi de trois
questions précises par le Président de la République, qui ne
se limitent pas a 'enjeu de la dignité au moment ot la fin est
assurée dans un délai extrémement rapproché.

Clest pourquoi nous avons besoin de continuer i réfléchir et
a travailler. Mais je crois qu’aujourd’hui, la discussion a
permis d’identifier clairement que nous sommes confrontés
a des questionnements de nature différente. Au fond, la
proposition de loi que vous présentez, monsieur le rapporteur,
constitue une étape supplémentaire, aprés celle qui a donné
naissance a la loi de 2005. Aujourd’hui, la question posée est
celle de savoir s’il nous faut ouvrir un cadre nouveau a coté de
celui qui existe, avec — et j'en resterai 13, aujourd’hui — diffé-
rentes perspectives possibles et différents questionnements
possibles. Il a été fait référence a des modeéles étrangers de
nature différente: la Belgique n’est pas la Suisse, qui n’est pas
'Oregon. Des législations et des pratiques différentes existent,
et nous voyons bien que ce débat-1a doit également étre ouvert
avjourd’hui. (Applaudissements sur les bancs des groupes SRC,
écologiste et RRDP.)

MOTION DE REJET PREALABLE

Mme la présidente. J’ai recu de Mme Barbara Pompili et
des membres du groupe écologiste une motion de rejet
préalable déposée en application de I'article 91, alinéa 5, du
réglement.

La parole est a de M. Francois de Rugy.

M. Francois de Rugy. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le rapporteur, mes chers collegues, la niche
patlementaire de 'UMP me semble avoir un air de déja-vu.

Monsieur Leonetti, vous revenez souvent a la charge sur ce
sujet délicat et souvent douloureux de la fin de vie. Vous avez
été rapporteur — et en partie l'auteur — de la loi de 2005.
Ensuite, vous avez présidé une commission d’évaluation de
cette loi en 2008. Puis vous avez été rapporteur de la commis-
sion spéciale chargée d’examiner le projet de loi reladf 2 la
bioéthique en 2011, & propos duquel nous avions & nouveau
évoqué le sujet, bien que vous ayez plutdt cherché a I'écarter.
Désormais, vous défendez cette proposition de loi.

La loi de 2005, a laquelle on accole souvent votre nom,
avait été saluée et votée par 'ensemble de I’Assemblée, tous
bords politiques confondus. Il est vrai qu’a 'époque, cette loi
marquait un tournant dans les débats relatifs a la fin de vie. A
la suite de laffaire Vincent Humbert, un débat important
s’était instauré en France, non seulement dans les médias mais
dans la société entiére, au sujet de 'euthanasie. Je n’aime pas
beaucoup ce terme, ayant un peu étudié le grec ancien de par
le passé ; 'idée d’une « mort heureuse » me semble un concept
trés délicat, 4 manier avec beaucoup de précautions. On
emploie également expression de « suicide médicalement
assisté », qui n’est pas non plus trés heureuse, ou de l'aide
active a mourir.

A défaut de légaliser ces pratiques, une premiére étape a été
franchie a I'époque. La loi de 2005 permet d’éviter ce que 'on
appelle 'acharnement thérapeutique et a essayé de promou-
voir les soins palliatifs. On pourrait d’ailleurs discuter de la
réalité des résultats sur acharnement thérapeutique, mais une
étape avait été franchie. Toutefois, cela n’a pas répondu au
probleme, grave, soulevé par le cas de Vincent Humbert, & qui
les soins palliatifs n’auraient rien apporté.

Mais, pour beaucoup d’autres patients, cela a pu constituer
une avancée. Pour autant, doit-on se dire que maintenant que
Pon a une lgislation qui a — un petit peu — évolué, il ne
faudrait plus rien y changer? Clest un peu le sentiment que
donnent vos initiatives législatives, monsieur Leonetti.

La loi de 2005 n’aurait pas d{i devenir un horizon indépas-
sable. Or, clest ce que l'on pourrait croire en entendant
plusieurs de vos collegues de 'UMP affirmer souvent
qu’elle apporte la réponse a la question. En définitive, vous
donnez I'impression de prendre aujourd’hui cette initiative
législative pour bloquer les débats de fond sur les autres
questions liées a la fin de vie.

Cela fait huit ans que la loi qui porte votre nom a été
promulguée, et il est logique d’en faire aujourd’hui un bilan
et d’érudier les pistes d’évolution.

Clest dans cette optique que le Président de la République a
confié une mission sur la fin de vie au professeur Didier
Sicard. Evidemment, cette mission ne doit pas empécher le
législateur de prendre des initiatives et d’étre force de propo-
sition. Le texte que vous avez déposé est donc tout A fait
légitime. On pouvait penser que votre proposition de loi
comporterait des idées innovantes ou, du moins, une
avancée notable dans le renforcement des droits des patients
en fin de vie; mais elle ne présente finalement, a notre
sentiment, qu’un intérét limité. J'avoue d’ailleurs mal
mesurer le progrés quielle représente.

Le rapport remis par la commission Sicard en décembre
dernier précise que la loi actuelle a besoin d’étre plus connue,
tant par les patients que par le corps médical, et mieux
appliquée. Tres bien: prenons-en acte et agissons en ce
sens! Mais cela ne suffira évidemment pas. Le rapport
développe d’ailleurs de nombreuses autres pistes. Ainsi, il
est expliqué qu’il est impératif que la parole du malade et
son autonomie soient respectées. Concretement, cela devrait
se traduire tout d’abord par le développement et la facilitation
des directives anticipées, une meilleure information sur elles et
une application réelle. Or les implications de ces directives et
le cadre juridique strict dans lequel elles doivent s’inscrire
sont, aujourd’hui encore, trop méconnus. Votre proposition
de loi agit-elle en ce sens? Non. Met-elle en ceuvre de vérita-
bles mesures facilitant cette pratique? Non plus.

Certes, on peut considérer qu'une proposition de loi ne doit
pas forcément étre exhaustive, et la votre comporte certaine-
ment d’autres approches présentes dans le rapport Sicard. En
annexe de ce dernier, 'Inspection générale des affaires sociales
expose la problématique de la personne de confiance. Censée
éure lintetlocuteur privilégié du corps médical, la personne de
confiance est celle dont la parole a le plus d'importance si le
patient n’est pas lui-méme en état de s’exprimer. Une fois
encore, si ce concept est tres intelligent dans la théorie, il n’est
pas opératoire dans les faits. Compte tenu de I'impossibilité
pour les médecins de déterminer qui est la personne de
confiance, du doute quant a la capacité pour cette personne
d’agir avec justesse et d’assumer le role primordial qui lui
incombe, et de la distance qui peut la séparer du patient, ce
dispositif peine a exister. Votre proposition de loi apporte-t-
elle un élément de réponse a ce probléme? Non. Fait-elle
seulement mention de la personne de confiance? Non.

Je continue d’évoquer les pistes suggérées par le rapport
Sicard. Il y est clairement recommandé d’instaurer, pour le
corps médical, une formation aux problématiques de la fin de
vie. Trop souvent, les patients se trouvent confrontés a des
praticiens ne maitrisant que trop peu cette situation forcément
compliquée — d’autant qu’elle n’est jamais la méme d’un
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patient a l'autre. S’il est une piste que nous devrions suivre,
cest donc bien celle-ci. Or votre proposition de loi ne propose
rien en la mati¢re. Il n’y est pas méme fait allusion.

Dans une autre partie du rapport, il est question de I'ouver-
ture des soins palliatifs dans les établissements d’hébergement
pour personnes Agées dépendantes. Il sagit d’un véritable
chantier & ouvrir, car les soins palliatifs en EHPAD sont
actuellement organisés par des équipes mobiles rattachées a
des établissements hospitaliers ou par le dispositif d’hospita-
lisation & domicile. La proposition de loi que vous défendez
apporte-t-elle une solution a ce probleme? Non. Elle n’y fait
meéme pas allusion non plus. Certes, toute solution qui serait
proposée créerait des charges nouvelles, et 'on sait combien il
est compliqué d’insérer dans une proposition de loi des
articles susceptibles de créer de nouvelles charges publiques.
Cela démontre aussi le caractere inopportun de ce véhicule
législatif: la procédure que vous avez choisie est inadaptée a
un tel sujet.

On ne peut répondre qu’il suffit d’appliquer toutes les
bonnes idées du rapport Sicard — on peut dailleurs juger
que les propositions du rapport ne sont pas toutes bonnes,
mais j’y reviendrai. Pourtant, dans I'exposé des motifs de votre
proposition de loi, il est écrit: « souhaitant qu'une nouvelle
érape 2 la législation en vigueur soit franchie tout en faisant
preuve de continuité, la présente proposition de loi, qui
s'inscrit dans les orientations du rapport de la commission
Sicard, vise a renforcer les droits des malades et a garantir le
respect de leur dignité ». Apparemment, monsieur le rappor-
teur, vous avez fait de ce rapport votre bible, si vous me
permettez 'expression.

M. Jean Leonetti, rapportenr. L’expression n’est pas appro-
.y
priée!

M. Francois de Rugy. Mais toute bible donne lieu a diffé-
rentes lectures et A des interprétations pour le moins
distinctes. Vous ne dérogez pas a cette regle. Loin de vous
inscrire dans une quelconque orientation du rapport, loin de
renforcer les droits des malades, vous ne faites que réécrire
votre propre loi de 2005. Finalement, on comprend bien
pourquoi: il faut donner I'impression d’agir, pour défendre
en réalité le szaru quo. Cette attitude est respectable mais, dans
ce cas, pourquoi déposer une nouvelle proposition de loi qui
n’apporte pas de réelle innovation? Cette seule raison justi-
fierait I'adoption de la motion de rejet préalable.

Par ailleurs, on peut contester votre décision d’inscrire cette
proposition a l'ordre du jour dans la période actuelle. Vous
avez vous-méme patlé du probleme de #ming — normalement,
nous ne sommes pas censés employer des mots anglais lors de
nos interventions a I’Assemblée nationale (Sowurires). La
question du moment est, en tout cas, une vraie question.

Lorsque le Président de la République a confié la mission
sur la fin de vie au professeur Sicard, il n’a jamais caché qu’il
en découlerait un projet de loi relatif au droit de mourir dans
la dignité — c’est une autre expression que I'on emploie
souvent —, en accord avec engagement n° 21 du programme
sur lequel il a été élu. Le Président de la République I'a
dailleurs rappelé lorsque le rapport lui a été remis: il a pris
publiquement un engagement tres clair, que nous avons salué.
Vous vous souvenez sans doute, madame la ministre, que
notre collegue Véronique Massonneau vous avait interrogée
sur ce sujet ici méme, lors d’une séance de questions au
Gouvernement: vous aviez alors rappelé cet engagement.

Les conclusions du rapport ont été transmises au Comité
consultatif national d’éthique, qui doit rendre son avis mi-
juin, soit dans un mois et demi ou deux mois. Un projet de loi
devrait ensuite étre présenté en conseil des ministres. Il me

parait donc un peu étrange de vouloir, en quelque sorte,
couper I'herbe sous les pieds du Gouvernement et du Prési-
dent de la République en présentant cette proposition de loi
maintenant.

Monsieur le rapporteur, nous avons également été un peu
surpris par la facon dont vous avez conduit le travail prépa-
ratoire. Les députés du groupe écologiste, notamment
Véronique Massonneau — elle ne peut pas étre présente
aujourd’hui, mais elle suit beaucoup cette question au sein
de la commission des affaires sociales, dont elle est membre —,
nous ont fait part de vos méthodes. Il est un peu surprenant
d’envoyer des convocations par SMS et d’organiser une seule
réunion, un mercredi matin, pour auditionner des personnes
qui partagent toutes le méme avis. C'est dommage, sur un
sujet comme celui-la.

M. Jean Leonetti, rapporteur. Auditionner le professeur
Sicard, ce n’est pas bien?

M. Francois de Rugy. Cela ne suffit pas!
M. Jean Leonetti, 7apportenr. Cest quand méme normal !

M. Francois de Rugy. Oui, mais il convient d’avoir une
démarche aussi pluraliste que possible, puisqu’il existe une
diversité de points de vue. Déj3, sous la précédente législature
— jétais moi-méme député —, vous aviez conduit une mission
rassemblant des députés de plusieurs groupes, mais vous aviez
choisi au sein de ces groupes des députés qui partageaient
votre avis.

M. Jean Leonetti, rapporteur. Trente-deux députés de mon
avis? Comment aurais-je fait?

M. Frangois de Rugy. Encore une fois, ¢’était dommage, car
cela ne contribuait pas & une approche pluraliste du sujet.

Jajoute un autre élément pour étayer cette motion de rejet
préalable. Lorsque nos collegues du groupe RRDP ont inscrit
a lordre du jour qui leur était réservé une proposition de loi
visant 2 autoriser la recherche sur les embryons et les cellules
souches embryonnaires, le groupe UMP s’est livré a une
opération d’obstruction systématique pour empécher
Iexamen de ce texte et, @ fortiori, son adoption. Les
orateurs de 'UMP — je ne sais pas s’ils sont présents
aujourd’hui — avaient avancé argument selon lequel on ne
pouvait discuter d’une telle proposition de loi, qui ne compor-
tait pourtant qu'un seul article, dans le cadre d’une niche
parlementaire.

M. Jean Leonetti, rapporteur. 1l sagissait d’une loi
bioéthique !

M. Francois de Rugy. ]’ai envie de vous renvoyer cet
argument: nous touchons aujourd’hui & un sujet beaucoup
plus complexe...

M. Jean Leonetti, 7apportenr. Mais il n’est pas bioéthique!

M. Francois de Rugy. ...et qui ne peut, de surcroit, se
résumer a un ou deux articles. Ce manque de cohérence est
un peu regrettable: le groupe UMP aurait pu y penser...

M. Luc Chatel. Vous n’avez pas de lecons 4 nous donner!

M. Francois de Rugy. ...ou éviter de faire de I'obstruction
lors de 'examen de la proposition de loi relative aux cellules
souches.

M. Jean Leonetti, rapporteur. Ce texte relevait des lois de
bioéthique!

M. Francois de Rugy. Vous le savez trés bien, monsieur
Leonetti! Vous dites que la proposition de loi du groupe
RRDP concernait des questions de bioéthique. La votre aussi!
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M. Jean Leonetti, 7apportenr. Non! Il ne s’agit pas du méme
contexte de référence!

M. Francois de Rugy. Lors d’un précédent débat, en 2011,
nous avions longuement abordé ce sujet avec des députés de
différentes tendances, y compris de 'UMP — je pense a
Henriette Martinez, par exemple. Ces questions sont
complexes, mais on sait trés bien que I'écrasante majorité
du groupe UMP veut empécher I'adoption de mesures sur
ce sujet. Il n’est pas cohérent d’affirmer que I'on peut traiter —
ou plutdt évacuer — le sujet de la fin de vie & la va-vite, a
occasion de la discussion de cette proposition de loi.

Contrairement au groupe UMP, je pense que les initiatives
parlementaires ne devraient pas étre restreintes par un temps
déterminé — une journée, en loccurrence; mais, pour
Pinstant, il s’agit d’une régle a laquelle tous les groupes politi-
ques se réferent, A lexception du groupe écologiste. Quand on
connait et accepte cette régle, on ne propose pas de discuter,
dans ce cadre, d’'un texte qui appelle en réalité un débat
beaucoup plus long que deux ou trois heures.

Pourquoi ne pas avoir voulu attendre I'avis du Comité
consultatif national d’éthique? Je ne vous ai pas entendu
répondre a cette question. L'avis de ce comité — je tiens
dailleurs & souligner l'adjectif « consultatif », y compris en
référence & d’autres sujets — aurait pourtant noutrri le débat,
méme s'il n'aurait pas forcément fallu suivre automatique-
ment cet avis qui n'enléve rien A nos prérogatives de légis-
lateur. Je déplore donc votre fagon de faire.

Je me souviens aussi du débat du 19 novembre 2009 sur la
fin de vie, qui avait été lancé par le groupe socialiste — a
Pépoque dans I'opposition — au moyen d’une proposition
de loi dont Manuel Valls était le rapporteur. A I'époque,
monsieur Leonetti, vous étiez évidemment intervenu: cest
normal! (Sourires.) Vous aviez commencé par en appeler & un
débat serein — vous I'avez fait & nouveau tout a ’heure.

Mme la présidente. Il faut conclure, monsieur de Rugy.

M. Francois de Rugy. Votre intervention s’était terminée par
des propos qui m’avaient choqué, avec des amalgames trés
éloignés du sujet. Je vous les rappelle, parce qu’ils sont impor-
tants: « Il y a une autre société, celle que nous appelons
probablement tous de nos voeux, une société affirmant que
la personne humaine ne se décline pas en fonction de sa force,
que le nouveau-né, le mourant, le mendiant, ’homme mort
dans les camps de concentration ne sont pas moins dignes que
les autres. »

M. Jean Leonetti, 7apporteur, et M. Luc Chatel. Et alors?

M. Francois de Rugy. Que faisait, dans ce débat, une telle
référence & '’homme mort dans les camps de concentration, a
I'une des périodes les plus sombres de notre histoire ?

M. Luc Chatel. Vous étes médiocre!

M. Francois de Rugy. Monsieur le rapporteur, javais pensé
retirer cette partie de mon intervention,...

M. Jean Leonetti, rapporteur. Clest trés bien que vous ayez
rappelé mes propos! Je vous les expliquerai!

M. Frangois de Rugy. ...mais je vous ai entendu tout a
Iheure faire de nouveaux amalgames — trés calmement, je le
reconnais, mais ils ne m’en ont pas moins choqué.

Vous avez dit: « Je ne veux pas inscrire mon nom dans le
marbre des pierres tombales. » Etrange formule! Auriez-vous
été gagné par la grandiloquence? Vous avez ensuite remis en
cause le droit de disposer de son corps, qui avait été rappelé
par plusieurs collégues du groupe SRC et dont tout le monde

sait trés bien qu’il est au fondement de la loi de 1974 sur
Pinterruption volontaire de grossesse. Vous n’avez pas tenu ces

propos par hasard!

Ensuite, vous avez déclaré: « Je n’accepte pas les lois
d’exception », et vous avez glissé dans votre propos l'idée
que quelqu’un avait dit: « Je suis contre les changements
de législation sur la fin de vie, car jai toujours été contre la
peine de mort. »

M. Jean Leonetti, 7apporteur. Je citais Robert Badinter!

M. Francois de Rugy. Quel est donc cet amalgame
insidieux? Il est particulierement choquant de laisser
entendre dans ce débat,...

M. Jean Leonetti, rapportenr. Badinter vous a choqué?

M. Francois de Rugy. ...je vous le dis calmement car cela
m’a méme attristé, que légiférer sur le droit de choisir sa fin de
vie — pour moi, cette question constitue 'essentiel du débat —
équivaut a appliquer la peine de mort. J’ai déja entendu de tels
propos & lextérieur de cet hémicycle. Franchement, ce n’est
pas acceptable!

M. Chatel a dit que M. Leonetti était toujours trés prudent
et trés mesuré dans ses propos. Dans ce cas, on ne prononce
pas de telles paroles...

M. Luc Chatel. Vous n’avez pas de lecons & nous donner!
M. Francois de Rugy. ...et on ne fait pas de tels amalgames!

Mme la présidente. Merci, monsieur de Rugy: il faut
vraiment conclure.

M. Luc Chatel. Oui, passons a autre chose!

M. Francois de Rugy. Il me reste encore un peu de temps,
madame la présidente: je dispose de trente minutes.

Mme la présidente. Non, votre intervention ne peut pas
dépasser quinze minutes.

M. Luc Chatel. Au revoir, monsieur de Rugy!

M. Francois de Rugy. Je vais conclure, madame la prési-
dente, car je ne cherche pas a retarder les débats. Je tenais a
revenir sur ces propos qui m’ont profondément choqué.

En outre, je m’étonne de l'attitude qui consiste & institu-
tionnaliser une forme de surplace législatif en présentant des
propositions nouvelles dans le but de ne rien changer!

M. Copé, lorsqu’il présidait le groupe UMP, avait dénoncé
le syndrome « un fait divers, une loi ». Sur ce poing, il avait
raison. Notre majorité n’a d’ailleurs pas cédé a cette fagon de
procéder. On lui a méme reproché de ne pas vouloir agir sous
la pression de 'émotion médiatique.

M. Luc Chatel. Avec Cahuzac, sur la transparence, vous
n’avez pas cédé?

M. Francois de Rugy. Nous prendrons le temps d’agir,
monsieur Chatel.

Mais avec cette proposition\de loi, nous sommes exacte-
ment dans la situation inverse. A chaque cas individuel média-
tisé — je pense au médecin de Bayonne —, le débat s’emballe
un peu dans la société, mais vous répondez invariablement
qu’il faut faire mieux connaitre la loi de 2005.

M. Jean Leonetti, 7apportenr. On ne dit pas que cela!

M. Francois de Rugy. La ministre de la santé du précédent
gouvernement ne disait pas autre chose, comme vous du reste,

monsieur Chatel, dans votre intervention au nom du groupe
UMP.
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Si, au bout de huit ans, une loi demeure méconnue ainsi
que vous le prétendez, Cest qu’il y a un probléme. En fait, ce
n’est pas quelle soit méconnue: cest qu'elle ne répond pas
aux problemes. En tout état de cause, on ne peut refermer le
débat, décider de ne toucher a rien ou de ne faire évoluer la loi
de 2005 qu’a la marge.

Notre responsabilité de parlementaires consiste a répondre
aux nombreuses questions concernant la fin de vie.

Mme la présidente. Je vous interromps, monsieur de Rugy,
pour vous confirmer que, dans le cadre d’une journée d’initia-
tive parlementaire, le temps imparti pour défendre une
motion de procédure est de quinze minutes.

Mme Jacqueline Fraysse. Cela a été rappelé ce matin!

M. Frangois de Rugy. Ce matin, il s’agissait d’'une deuxi¢me
lecture.

M. Luc Chatel. On a compris que vous n’étiez pas d’accord !

M. Francois de Rugy. De tels sujets méritent que l'on sy
attarde. Apparemment, les points de vue divergents ne vous
intéressent pas, mais, selon moi, tous doivent pouvoir étre

défendus.

Mme la présidente. Monsicur de Rugy, I'application du
réglement n’est pas une forme de censure. Il sapplique quel
que soit l'orateur.

M. Luc Chatel. Trés bien!

M. Francois de Rugy. Vous pouvez applaudir, monsieur
Chatel, mais ce n’est pas a la hauteur du sujet. (Exclamations

sur les bancs du groupe UMP.)
Je conclus car la présidence est souveraine.

I faut, mes chers collégues, sortir de 'hypocrisie car, et C’est
un fait, des euthanasies sont pratiquées dans notre pays. Il faut
sortir de hypocrisie en regardant sereinement ce qui se
pratique dans d’autres pays et en tirer les lecons, sans
vouloir copier un modé¢le. Parler de sédation profonde,
comme vous le faites dans ce texte, est une nouvelle forme
d’hypocrisie, vous le savez fort bien. Faire croire que la loi de
2005 a réglé tous les problémes reléve tout autant de hypo-
crisie. Cest pourquoi je propose que nous adoptions cette
motion de rejet préalable, afin d’entamer un vrai travail sur le
sujet. J’invite naturellement le Gouvernement a tenir son
engagement de présenter un projet de loi dés que le
Comité consultatif national d’éthique aura rendu son avis.
(Applaudissements sur les bancs du groupe écologiste.)

Mme la présidente. La parole est a M. le rapporteur.

M. Jean Leonetti, 7apportenr. Ayant ¢t mis en cause sur le
fond et sur la forme par M. de Rugy, jobserve que, pour lui,
le seul qui soit  la hauteur du débat, cest lui-méme!

Ce n'est pas moi, mais le Président de la République qui
affirme étre contre I'euthanasie.

M. Luc Chatel. Exactement!

M. Jean Leonetti, rapporteur. Ce n’est pas moi qui affirme
que la loi de 2005 est mal connue et mal appliquée, mais le
rapport Sicard, commandé par le Président de la République.
Cest le rapport Sicard qui préconise de ne pas modifier la
législation actuelle et de ne pas en proposer de nouvelle. Je
précise que les deux propositions que nous faisons émanent
directement du rapport Sicard. Le Conseil consultatif national
d’éthique a été saisi sur trois sujets. Nous en traitons deux, la
solidarité en fin de vie et en phase terminale — vous avez

raison, madame la ministre. Reste la question de I'autonomie.
Je n’ai pas de réponse, mais je suis sir que le Gouvernement
s’en saisira et avancera.

Jai auditionné M. Sicard, ancien président du Conseil
consultatif national d’éthique, ainsi que M. Aubry, président
de I'Observatoire national de la fin de vie. Il me paraissait
normal que 'on écoute leurs avis, d’autant que le professeur
Sicard a été chargé par le Président de la République d’une
mission de réflexion sur la fin de vie. Je n’ai fait que
mentionner les avis de M. Sicard et de M. Aubry. Cessez
des lors de faire des procés d’intention, monsieur de Rugy, au
motif que vous étes en désaccord.

Je rappelle que les lois de bioéthique n’englobent pas la
question de la fin de vie. J’avoue trés sincérement que je le
regrette, car ce débat y avait sa place. Si nous avons consulté le
Comité consultatif national d’¢thique pour la législation sur
Pembryon, C’est parce que nous avions, sur ma proposition,
voté a 'unanimité une loi aux termes de laquelle, a chaque fois
que 'on change un aspect de la législation bioéthique, il faut
saisir le Comité consultatif national d’éthique et organiser des
érats généraux sur le sujet concerné.

Pendant la campagne électorale, nous nous sommes inter-
rogés sur cette question et je me suis penché sur la formula-
tion du Président de la République: assistance médicalisée a
mourir dans la dignité. Faisait-il allusion aux soins palliatifs,
ou pensait-il & un droit & mourir? J’avais alors considéré qu’il
y avait une certaine ambiguité dans la formulation, ambiguité
que le Président de la République, alors candidat, a levée en se
déclarant contre I'euthanasie.

S’il y a hypocrisie, monsieur de Rugy, elle est donc plutdt
de votre coté lorsque vous prétendez que le Président de la
République s’était engagé a proposer une loi sur 'euthanasie,
alors quil a dit trés clairement et & deux reprises qu'il y était
opposé.

Ma démarche ne répond a aucune stratégie particuliére et
ne manque pas de cohérence. Si vous dites que cela ressemble
aux lois de 1999, 2002 et 2005, vous avez raison : c’est dans
cette continuité que je m’inscris. Vous affirmez que la loi est

mal appliquée...
M. Francois de Rugy. Non, elle est inadaptée.

M. Jean Leonetti, rapporteur. ...et qu'il faut aller vers une
obligation d’application parce que, dans 30 % des cas, on
continue a mourir dans la souffrance. Le professeur Sicard ne
dit pas autre chose, et Cest que jessaie modestement de
traduire dans cette proposition de loi.

Veuillez me pardonner d’avoir dit que mon nom ne devait
pas étre gravé dans le marbre de la pierre tombale. Ce n’était
pas de ’humour noir: je parlais de ma propre pierre tombale.
Je ne suis pas attaché a ce que mon nom soit accolé a une loi.
Et, contrairement & ce que vous dites, je n’ai pas choisi les
trente-deux députés membres de la mission : chaque groupe a
choisi ses représentants. Si nous avons fini par déposer un
texte commun, ¢’est parce que nous avons progressé ensemble
et fait des pas les uns vers les autres. La loi de 2005 n’est pas
un systeme clos, monsieur de Rugy, elle est une étape qui
mérite en effet d’étre révisée. Elle I'a déja écé et elle le sera
encore. Je rappelle qu’elle n’aborde que le probléeme de la fin
de la vie, pas celui de 'autonomie.

Vous avez par ailleurs été choqué par mon évocation de la
peine de mort. J'ai tout simplement rappelé les paroles de
Robert Badinter. Si vous aviez bien écouté, vous auriez
entendu que je ne les avais pas prononcées moi-méme,
Mme Fraysse 'a rappelé.
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Mme Jacqueline Fraysse. Absolument!

M. Jean Leonetti, rapporteur. Ce qui m’a étonné dans ces
propos, c’est que Robert Badinter considére que cela revient a
donner la mort dans une société démocratique. Et son avis est
respectable.

M. Francois de Rugy. Vous l'avez cité!

M. Jean Leonetti, rapporteur. Vous le dénoncez, mais ne
m’attribuez pas, monsieur de Rugy, les phrases que je cite
entre guillemets.

Quant au probléme de la dignité, je persiste a penser qu’il
n’y a pas, comme le dit le docteur Jean-Marie Gomas, de
« dignitometre ». Un tétraplégique n’est pas mois digne qu’un
paraplégique. Le mendiant, le mourant sont aussi dignes que
celui qui gagne les Jeux olympiques. Nous devrions partager
cette vision.

M. Gérald Darmanin. Bien sir!

M. Jean Leonetti, rapporteur. Et si jai parlé des camps de
concentration, c’est parce que les nazis voulaient attenter a la
dignité de la personne humaine en dégradant les corps.

M. Francois de Rugy. Quel rapport avec notre sujet?

M. Jean Leonetti, rapporteur. Cela signifie, monsieur de
Rugy, qu'un homme est digne en lui-méme. La dignité
n'est pas a géométrie variable, elle est consubstantielle a
Ihumanité. Prétendre qu’il y a des variations dans la
dignité, Cest porter atteinte a nos textes fondamentaux,
cest ce que rappelle Robert Badinter. Vous estimez sans
doute qu’il est indigne de parler de ces sujets. ..

M. Francois de Rugy. Il est indigne de faire des amalgames
avec les nazis!

M. Jean Leonetti, rapporteur. ...ct que la dignité est contin-
gente. Selon nous, une telle vision est difficilement admissible
dans une démocratie, et elle est incompatible avec nos valeurs
républicaines de liberté, d’égalité et de fraternité. Dans notre
conception des choses, la dignité, jen suis persuadé, tient a
I’homme en lui-méme, non a 'estime de soi. Notre société ne
dit pas de quelqu'un qu’il est moins utile parce qu’il n’est pas
rentable, parce qu’il est malade ou handicapé. Si 'on disait
cela, la dignité de la personne en serait altérée.

M. Francois de Rugy. Qui dit cela?

M. Jean Leonetti, rapporteur. Si vous n’avez pas compris
cela, monsieur de Rugy, j’en suis désolé pour vous! (Applau-
dissements sur les bancs du groupe UMP.)

Mme la présidente. Au titre des explications de vote sur la
motion de rejet préalable, la parole est 8 M. Luc Chatel pour
le groupe de I'Union pour un mouvement populaire.

M. Luc Chatel. Monsieur de Rugy, je regrette que vos
propos inutilement caricaturaux et polémiques...

M. Gérald Darmanin. Comme ce matin!

M. Luc Chatel. ...aient rompu un consensus, non sur le
fond car, contrairement & ce que vous prétendez, il n’y a pas
de consensus sur le fond, mais sur la méthode, et nui a un
débat de qualité, comme l'indiquait Mme la ministre tout a
I'heure.

M. Francois de Rugy. Il n’y a pas de consensus, et en tout
cas cela n’a rien A voir avec les camps de concentration !

M. Luc Chatel. Vous faites semblant de ne pas comprendre
la position du rapporteur Jean Leonetti.

Cette proposition de loi aurait un air de déja-vu, dites-vous.
Au contraire, Jean Leonetti place sa démarche sous le signe de
la progressivité. A plusieurs reprises, nous avons dit que la loi
de 2005, qui avait fait I'objet de nombreux débats, était
aujourd’hui dépassée et nécessitait un travail complémentaire.
Nous proposons une démarche progressive, le contraire de ce
que vous avez qualifié de réponse figée.

La grande différence entre nous, monsieur de Rugy, c’est
que vous, vous avez des certitudes. ..

M. Francois de Rugy. Non!

M. Luc Chatel. ...tandis que nous, nous avons en perma-
nence des doutes, et nous le revendiquons, sur ces sujets.
Nous admettons de ne pas étre d’accord entre nous, mais
nous voulons débattre en nous respectant.

M. Francois de Rugy. Vous appelez cela du respect?

M. Luc Chatel. Le Parlement se grandiraic d’aborder ces
questions dans 'état d’esprit qui a prévalu en début d’apres-
midi.

Selon vous, la proposition de loi n’apporte aucune réponse
aux problemes d’aujourd’hui. Nos réponses sont celles du
professeur Sicard. Les deux avancées proposées par Jean
Leonetti sont celles du rapport Sicard. Pour toutes ces
raisons, le groupe UMP ne votera pas la motion de rejet

préalable. (Applaudissements sur les bancs du groupe UMP.)

Mme la présidente. La parole est 3 Mme Barbara Pompili,
pour le groupe écologiste.

Mme Barbara Pompili. Je serai bréve. Monsieur le rappor-
teur, les amalgames avec les camps de concentration sont une
insulte, et je pese mes mots (Exclamations sur les bancs du

groupe UMDP), ...
M. Luc Chatel. Ca suffit!

Mme Barbara Pompili. ...4 tous ceux qui s'occupent de
mémoire et a tous ceux qui osent penser autrement que
vous, notamment sur la question de la fin de vie.

Comme ce texte prend bien soin d’éviter le débat et que
vous reprenez certaines mesures du rapport Sicard tout en en
excluant d’autres, nous voterons la motion de rejet préalable.

M. Francois de Rugy. Trés bien!

Mme la présidente. La parole est 28 Mme Jacqueline Fraysse,
pour le groupe de la Gauche démocrate et républicaine.

Mme Jacqueline Fraysse. Ce texte se propose d’améliorer la
législation actuelle. Comme je l'ai dit, rien dans ce qu’il
avance ne nous heurte, il nous semble au contraire plutdt
aller dans le bon sens, méme si certains peuvent considérer
qu’il ne va pas assez loin ou qu’il ne change rien. En tout état
de cause, je n’ai pas de raison de fond de m’opposer a ce texte.
Clest la raison pour laquelle je ne voterai pas la motion de
rejet préalable. (Applaudissements sur les bancs du groupe
UMP.)

Mme la présidente. La parole est 8 Mme Bernadette Laclais,
pour le groupe socialiste, républicain et citoyen.

Mme Bernadette Laclais. Quelques mots pour exposer la
position du groupe socialiste sur la motion de rejet préalable.

Tout d’abord, nous avons des interrogations & propos du
calendrier — le rapporteur a eu l'occasion de fournir des
explications a ce sujet et je I'en remercie.

Ensuite, nous considérons que cette proposition de loi
n’aborde pas toutes les facettes de la problématique, tant le
sujet est difficile, complexe et douloureux. En l'occurrence, il
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ne répond pas a la question que nos concitoyens nous posent
tres régulierement. Quelles que soient les positions exprimées
par les uns et par les autres, le débat doit avoir lieu de maniére
sereine. Pour notre part, nous estimons qu’il doit intervenir
aprés que le Comité consultatif national d’éthique aura rendu
son avis, sur la base du projet de loi annoncé par le Président
de la République et par le Gouvernement. Les deux points
évoqués dans la proposition de loi constituent seulement une
partic de ce débat.

Pour toutes ces raisons, nous avons déposé une motion de
renvoi en commission qu’il me revient de défendre. Nous ne
voterons donc pas la motion de rejet. (Applaudissements sur les
banes du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est 4 Mme Jeanine Dubié,
pour le groupe radical, républicain, démocrate et progressiste.

Mme Jeanine Dubié. Le groupe RRDP votera la motion de
rejet préalable. Pour nous, il est essentiel d’évoluer vers une
législation nouvelle, conforme 4 la proposition de loi que nous
avions déposée en octobre2012. Nous souhaitons que soit
reconnu le droit 4 une assistance médicalisée pour une fin de
vie dans la dignité. (Applaudissements sur les bancs du groupe
écologiste.)

(La motion de rejet préalable, mise aux voix, n'est pas adoptée.)

MOTION DE RENVOI EN COMMISSION

Mme la présidente. J’ai recu de M. Bruno Le Roux et des
membres du groupe socialiste, républicain et citoyen une
motion de renvoi en commission déposée en application de
larticle 91, alinéa 6, du reglement.

La parole est & Mme Bernadette Laclais.

Mme Bernadette Laclais. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le rapporteur, mes chers collegues, les
échanges que nous avons eus aujourd’hui confirment, s’il
en était besoin, l'existence de quelques points qui peuvent
nous rassembler, quelles que soient nos opinions politiques,
nos convictions religieuses ou nos dispositions dans ce débat.

A

Premierement, nous avons conscience d’étre face a un enjeu
particulier, aux dimensions complexes, douloureuses, parfois
confuses, un enjeu qui commande de nous départir de
postures simplistes ou dogmatiques. Les différents groupes
politiques I'ont du reste compris depuis longtemps, puisqu’ils
évitent généralement d’imposer des consignes de vote sur de
tels sujets.

Deuxiémement, peu de sujets doivent composer a ce point
avec une double dimension : d’'une part le droit de la personne
elle-méme, en tant qu’individu, de garder la maitrise de son
destin et & voir respectés au mieux ses souhaits ; d’autre part, le
devoir de la société de garantir la protection des plus fragiles,
des plus vulnérables et de prévenir les exces. Et, en la matiere,
la fronti¢re entre certitude et questionnement se révele bien

fragile.

Troisitmement, il y a dans notre pays une insupportable
distorsion entre les textes et la réalité, phénomene que son
ampleur rend trés concret. Les textes, qu’ils soient législatifs
ou réglementaires, ont permis au fil des années une avancée
indiscutable. Mais la réalité quotidienne renvoie a un chiffre
tout simplement dramatique: aujourd’hui, dans notre pays,
une personne sur trois connait une fin de vie dans la
souffrance et ne bénéficie d’aucun traitement sédatif ou antal-
gique. Vous avez vous-méme admis cette réalité, monsieur

Leonetti, dans I'évaluation de votre loi, en 2008, laquelle vous
a amené A constater que ces textes sont mal connus et mal
appliqués. Je ne dirai pas qu’ils ont été mal congus.

Cette évaluation a conduit & de nouvelles préconisations :
mise en place de 'Observatoire national de la fin de vie et des
pratiques d’accompagnement, création de I'allocation journa-
liere d’accompagnement d’une personne en fin de vie, élargis-
sement des possibilités de déclencher les procédures pour
limiter ou arréter les traitements. Citons enfin I'introduction
de la sédation dans le code de déontologic médicale et son
corollaire, le fait d’admettre, sous condition de I'accord expli-
cite de la personne, que le traitement antidouleur efficace
administré en fin de vie puisse, par un double effet, provoquer
aussi une mort plus rapide.

De 2005 a 2013, le délai peut sembler long mais que de
chemin parcouru, si 'on veut bien admettre que notre société
n’a pas été préparée a de telles évolutions. Toutefois, un
méme constat demeure, repris par le rapport Sicard rendu
public en décembre dernier: la loi Leonetti est « un chemin
mal connu et mal pratiqué, et qui répond pourtant 2 la
majorité des situations ».

Vous avez sans doute été nombreux, chers collegues, a
mesurer comme moi cette réalité sur le terrain dans les
centres hospitaliers que vous connaissez bien. Vous savez
comme il est difficile d’obtenir des réponses claires, voire de
simples éléments d’informations sur ces dispositions.

Ce contexte, mais aussi les situations individuelles drama-
tiques dont la presse se fait réguli¢rement 'écho, et qui
frappent 4 juste titre I'opinion, ont alimenté le débat sur la
fin de vie et plus précisément sur Popportunité d’aller plus
loin dans l'aide active & mourir. Sous la précédente législature,
plusieurs propositions de loi ont ¢t déposées & ce propos par
des parlementaires de toutes sensibilités politiques, a I'’Assem-
blée nationale comme au Sénat.

I était des lors bien légitime que ce sujet soit abordé lors de
la campagne pour lélection présidentielle, et heureux que
Francois Hollande, alors candidat, témoigne de lattention
quil lui portait. Une fois élu, il a tenu a donner ues vite
une suite a sa proposition n° 21, qui prévoyait que « toute
personne majeure en phase avancée ou terminale d’une
maladie incurable, provoquant une souffrance physique ou
psychique insupportable, et qui ne peut étre apaisée, puisse
demander, dans des conditions précises et strictes, & bénéficier
d’une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la
dignité ».

Soulignons le caractere ramassé du calendrier. Dés le mois
de juillet, le président Hollande rendait publique la mission de
réflexion sur la fin de vie confiée 4 Didier Sicard, dont les
travaux devaient étre expressément menés « en prétant une
attention pour tous les points de vue, dans un souci d’écoute
et de respect mutuels ». Rendu public le 18 décembre, le
rapport Sicard, dont la qualité et la profondeur d’analyse ont
été unanimement salués, confirmait 'aspiration de nos conci-
toyens & une meilleure prise en compte de leurs espérances a
Iégard de la fin de vie. Il prenait aussi acte d’'un sondage
réalisé pour le compte de la mission, d’apres lequel 56 % des
Frangais déclarent souhaiter étre aidés médicalement pour
mourir.

Partant de ces résultats, le rapport propose notamment la
possibilit¢ d’administrer aux patients qui 'auraient demandé
de fagon réitérée une sédation terminale entrainant le coma
puis la mort. Il ouvre, sans le recommander explicitement, la
réflexion sur le suicide assisté, cest-a-dire la possibilité pour
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un malade incurable d’absorber un produit létal, sous la
responsabilité de IEtat. Dans le méme temps, il rejette
toute hypothese d’euthanasie.

Sur la base de ces réflexions, le Président de la République a
saisi le Comité consultatif national d’échique. A cet égard,
j’aimerajs revenir sur un point que cette instance a soulevé,
mais qui n’a pas été beaucoup évoqué cet apres-midi, excep-
tion faite de Mme Pompili. Je veux parler des conditions dans
lesquelles, une fois les traitements interrompus, la prise en
charge d’un patient pourrait étre améliorée.

Dans le méme temps, Mme la ministre Marisol Touraine
confirmait ici méme, en réponse A 'une de nos collegues,
Véronique Massonneau, qu'un projet de loi serait présenté
au Parlement, ce qu'elle nous a reconfirmé aujourd’hui.

Quelques semaines plus tard — je tiens & le souligner —,
I’Ordre national des médecins faisait connaitre une évolution
de sa doctrine: il envisageait pour la premicre fois qu’un
college médical puisse permettre une sédation terminale
« dans des cas exceptionnels », au nom d’un « devoir d’huma-
nité ».

Voila, monsieur le rapporteur, le contexte dans lequel inter-
vient votre proposition la proposition de loi. Vous avez
rappelé les deux dispositions qui la composent, je ne les
développerai pas ici.

Vous ne serez pas étonné par le fait que notre motion se
fonde avant tout sur un critere d’opportunité.

Comme vous I'avez reconnu vous-méme en commission et
en séance, vous pensiez, au moment oll vous rédigiez cette
proposition de loi, que le CCNE aurait rendu son avis. Or
celui-ci ne sera pas connu avant le mois de juin. Je vous
remercie de l'avoir indiqué aussi clairement tout a heure.

Par ailleurs, toute personne — a fortiori une personne
comme vous, qui maitrise et saisit toute la dimension de ce
sujet — admettra facilement que discuter aujourd’hui de ces
deux dispositions ponctuelles ne permet pas d’aborder le
débat et les réponses que nos concitoyens attendent tous.
Ce texte de loi qui tient en une seule page n’est pas le
véhicule législatif le plus approprié.

Si votre objectif est d’améliorer la loi de 2005, il me parait
louable, mais votre initiative me semble un peu précipitée,
méme si vous vous étes défendu en commission d’avoir voulu
faire un putsch. (Sourires.)

Si votre texte vise & amorcer le débat & venir, on peut se
demander §’il ne manque pas d’ambition. Tout se passe
comme s’il se contentait d’ajouter une pierre & un mur qui
doit étre enti¢rement consolidé. Vouloir en rester a ce qui a
été proposé par Didier Sicard parce que cela semble faire
consensus me parait respectable, mais il vous faut accepter
que ce ne soit pas forcément ce qu'attendent nos concitoyens.

Pour renforcer un mur, il faut des matériaux solides. A ce
titre, nous avons beaucoup de pierres a apporter. Je pense a
lapplication de la loi existante et & I'information de nos
concitoyens qu’elle suppose. Je pense encore & I'évolution a
mettre en ceuvre dans les études médicales en faveur d’une
meilleure prise en compte de la fin de vie, laquelle implique
plus qu'une modification technique, un changement de
culture de la part des membres du personnel médical, pour
qui la fin d’un traitement reste percue comme un échec,
comme un inadmissible renoncement, et qui trouvent trop
souvent dans le surinvestissement technique une réponse a
Pimpuissance qu’ils éprouvent sur le plan relationnel face a des
mourants. Je pense aussi aux modalités de mise en ceuvre,
dans un cadre strict, d’'une sédation en phase terminale, et

plus encore & 'éventuelle évolution vers un suicide assisté.
Citons également les spécificités liées aux situations de fin de
vie en néonatalogie ou dans les services d’urgence, la diffusion
des soins palliatifs au-deld des unités spécialisées et I'abolition
des frontieres entre les deux approches, la collégialité indis-
pensable a toute décision de sédation terminale.

Pardonnez-moi de ne pas poursuivre cette énumération, elle
serait beaucoup trop longue.

Sur toutes ces questions et sur les réponses qu’elles impli-
quent, il importe que nous prenions le temps d’un débat
serein, ol chacun a le droit de défendre des points de vue
qui ne relévent plus de clivages politiques traditionnels et ot la
dialectique se porte sur le champ de la libert¢ individuelle, du
respect de la personne et de la responsabilité collective.

Nous ressentons tous I'aspiration de nos concitoyens a un
tel débat, & un débat profond, ouvert, de nature  apporter
sinon un apaisement a leurs inquiétudes, du moins des
éléments pour y voir clair et des perspectives d’évolution et
d’amélioration. Et je crois que, cet apres-midi, nous avons été
a la hauteur de cet enjeu.

Les sondages d’opinion révélent qu'une immense majorité
des personnes interrogées se dit favorable & une légalisation de
euthanasie. Cest un élément a prendre en considération,
bien entendu, mais, & I'épreuve des faits, nous avons tous
constaté combien une opinion établie lorsqu'une personne
est en pleine santé est susceptible d’évoluer lorsqu’elle est
confrontée 2 la réalité de la maladie, combien aussi tel refus
ou telle détermination tranchée ne sont plus soutenus par la
méme assurance face 2 un proche dont on ne supporte plus les
souffrances, ou face & une décision & prendre dans un contexte
d’émotion extréme, de fatigue, de vulnérabilité, décision qui
pourtant nous accompagnera le reste de notre vie.

Nous avons tous conscience de ce qu'un parti pris trop
clairement assumé, dans un sens ou dans 'autre, devra s’appli-
quer 2 la réalit¢ du moment et a la singularité de chaque
situation; nous devrons en assumer les apports, mais aussi
les limites.

Nous savons qu'en la matiere les mots, les expressions, les
attentes peuvent avoir un sens ambigu et que, quand bien
méme la douleur serait vaincue, la frontiére est ténue entre
lacte provoqué et la conséquence attendue. Tout est question
de nuances; mais ces nuances en disent long sur 'idée que
I'on se fait de 'Thomme, de sa liberté, de sa vie.

Je souhaite que ce futur débat contribue A nous éclairer
également sur 'image que notre société véhicule de la mort, le
plus souvent en la fuyant, en la cachant.

Si notre société accepte de voir la mort comme un aboutis-
sement naturel, dans une vision plus apaisée et plus sereine,
parce que chacun saura qu’il sera accompagné, aidé, respecté
dans ses choix d’adultes quels qu’ils soient, aimé — combien
nous disent qu'ils souffrent par manque de tendresse dans ces
moments? —; si nous acceptons tout cela, alors notre société
aura franchi un nouveau pas.

Pour toutes ces raisons, nous demandons le renvoi en
commission; je vous invite done, chers collegues, a voter la
motion présentée en ce sens par notre groupe. (Applaudisse-
ments sur les bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est & M. le rapporteur.

M. Jean Leonetti, rapporteur. Madame Laclais, vous me
mettez en grande difficulté parce que je n’aurais presque
pas changé un mot de ce que vous avez dit; et si javais été
a votre place, jaurais probablement défendu la méme
position.
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Cependant, je vous propose aujourd’hui d’adopter une
avancée sur un point qui me parait consensuel, en évitant
la difficulté d’une réflexion sur 'autonomie de la personne, le
suicide assisté, 1'assistance au suicide, voire ’euthanasie —
méme si ce sujet a éeé écarté par le Président de la République
et par le rapport Sicard.

Si nous abordons le sujet avec une démarche de doute
collectif et de respect de l'autre, évoquée tout a heure par
Luc Chatel, alors il n’est pas impossible de nous entendre sur
un texte qui ne suscite pas d’affrontement.

Madame la ministre, nous avons entendu cet apres-midi des
propos dont je noserais dire qu’ils nous réconcilient avec la
représentation nationale, car nous n’avons jamais été brouillés
avec elle, mais qui démontrent que les mots excessifs ou les
dénonciations peuvent, sur des sujets de cette difficulté et de
cette complexité, céder le pas 2 une démarche de collaboration
ou, pour utiliser un terme moins péjoratif, de coopération
efficace.

Je m’adresse au Gouvernement car certaines dispositions ne
relévent pas du pouvoir législatif et pourraient donc étre mises
en place assez rapidement. Certes, et vous l'avez souligné, des
efforts ont été accomplis : le nombre de lits en soins palliatifs a
ainsi été multiplié par vingt — ce n’est pas rien! Cela étant,
nous voyons bien tout ce qu'il reste a accomplir, et nous vous
apporterons notre soutien le cas échéant si nous devons y
travailler ensemble.

Concernant les sujets que nous évoquons aujourd’hui, je
regrette naturellement, madame Laclais, que vous proposiez
d'interrompre le débat.

Je retiens toutefois deux éléments qui me semblent positifs.
Premier point: nous attendons I'avis du Comité consultatif
national d’éthique. J’ai bien compris qu’il ne rendait qu’un
avis; mais celui-ci pesera lourd dans les décisions que nous
devrons prendre demain pour continuer a avancer.

Deuxi¢me point: nous avons admis que nous avions a
travailler ensemble, dans une situation qui ne soit pas figée.
Je regrette & ce propos d’avoir parlé tout a Iheure de « loi
Leonetti », car je ne me bats pas pour un mot ni pour un
nom, mais pour des convictions d’équilibre. Je pense ainsi que
toute solution législative qui serait déséquilibrée ou qui
romprait brutalement avec la situation actuelle serait
néfaste, tant pour notre pays que pour la cohésion nationale.

Je prendrai enfin un dernier exemple. En Europe, deux pays
ont adopté des législations & peu prés semblables, qui légali-
sent 'euthanasie: il s’agit des Pays Bas et de la Belgique.

La loi néerlandaise s’est construite par petites touches, sur
une quinzaine d’années: ce sont les meeurs qui ont fait la loi,
et non linverse. Peut-étre avons-nous eu tort de penser en
2005 que, parce que la loi érait consensuelle, elle s’applique-
rait dans les faits et que les réticences constatées ici ou la
seraient vaincues ; tel ne fut pas le cas. Nous devons continuer
le combat pour appliquer la loi, étendre I'obligation de solida-
rité envers les plus vulnérables et faire émerger 'autonomie
des personnes en difficulté.

Quant a la loi belge, elle s’est constituée sur une fracture
assez classique, tant entre Flamands et Wallons qu’entre droite
et gauche.

Je ne crois pas pouvoir étre accusé de complaisance envers
ce gouvernement, que je combats suffisamment sur d’autres
questions. Mais, sur ce sujet, lopposition est préte a travailler
avec la majorité pour tenter de faire avancer la législation
actuelle, quel que soit le nom qu’on lui donne ultérieurement.

Nos concitoyens doivent en effet pouvoir aborder leur fin
de vie, non pas avec la peur de la souffrance et le désir
d’abréger leur agonie, mais avec le sentiment que la solidarité
nationale, au travers du corps médical, est pleinement
assumée, dans le respect des valeurs républicaines. (Applan-
dissements sur les bancs des groupes UMP et UDI et sur plusieurs
banes du groupe SRC.)

Mme la présidente. Au titre des explications de vote sur la
motion de renvoi en commission, la parole est & M. Luc
Chatel, pour le groupe de I'Union pour un mouvement
populaire.

M. Luc Chatel. Avant que nous ne passions au vote de cette
motion, je tiens a rendre hommage a notre collegue Jean
Leonetti, qui poursuit depuis plusieurs années sa démarche
humaniste visant a apporter des réponses a la question si

difficile de la fin de vie.

Nous devons non seulement nous interroger sur cette
question, mais également nous réunir sur la méthode qui
doit étre la nétre au sein de cette assemblée. Je me réjouis
qu'a quelques exceptions pres, le débat ait été de qualité cet
aprés-midi.

Madame la ministre, vous avez dit tout & I'heure que la fin
de vie était un sujet compliqué, et que la proposition de loi
que nous défendons aujourd’hui n’épuisait pas le débat. Elle
n’y prétendait pas! Nous cherchons au contraire & adopter
une démarche progressive et itérative, et a cheminer ensemble
pour apporter des réponses a la hauteur de I'enjeu.

Cette démarche s’inscrit d’ailleurs totalement dans la
méthode du rapport Sicard. J'indiquais tout a ’heure me
reconnaitre pleinement dans le titre méme de ce rapport.
Jean Leonetti propose aujourd’hui des avancées sérieuses,
soulignées par le rapport Sicard; ces avancées, tant sur la
question de la dignité du malade que sur celle du respect
de sa parole, sont extrémement concretes. Notre proposition
de loi prolonge ainsi la démarche lancée en 2005, dans le
méme esprit, et en respectant le cadre de la mission Sicard.

Jean Leonetti a eu la grande honnéteté de reconnaitre que le
calendrier qui est le notre aujourd’hui n’est pas forcément
celui du Comité consultatif national d’éthique, ni celui du
Gouvernement.

Madame la ministre, je vous prends au mot: Jean Leonetti
vous a proposé¢, compte tenu de 'érat d’esprit régnant au
Parlement sur ces questions, de créer une mission d’informa-
tion, qui serait sans doute la bienvenue. Nous aurions en effet
intérét, pour avancer collectivement sur ces questions, a
travailler ensemble — sans forcément rechercher le consensus
— sur ces questions si difficiles.

Le Parlement ferait ceuvre utile en adoptant une telle
démarche;; Cest pourquoi je pense qu’il convient de réserver
un écho favorable 2 la proposition de Jean Leonetti, afin de
trouver une bonne sortie pour cette proposition de loi.

M. Jean Leonetti, 7apporteur. Trés bien!

Mme la présidente. La parole est 3 Mme Michele
Bonneton, pour le groupe écologiste.

Mme Michéle Bonneton. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le rapporteur, le sujet dont nous débattons
est extrémement séricux, car il est au coeur de la tragédie
humaine. La grande douleur, 'approche de la mort, pour
nous-mémes ou pour un proche, nous touchent au plus
intime.
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Notre responsabilité consiste, par la loi, a aider au mieux
nos concitoyens dans ces moments extrémes qui marqueront
définitivement ceux qui restent en vie.

Cela nécessite de prendre I'avis du Comité consultatif
national d’éthique et de mener, en prise avec la société et
au sein de la représentation nationale, des débats suffisam-
ment longs et sereins pour aboutir & une position de sagesse.
Afin de disposer du temps nécessaire, nous voterons la motion
de renvoi en commission.

M. Francois de Rugy. Trés bien!

Mme la présidente. La parole est & Mme Jeanine Dubié,
pour le groupe radical, républicain, démocrate et progressiste.

Mme Jeanine Dubié. Sans surprise, le groupe RRDP votera
le renvoi en commission. En effet, méme si nous reconnais-
sons que la proposition de loi examinée cet aprés-midi s’inscrit
dans le prolongement de la loi de 2005 et 'améliore, elle n’est
pas, selon nous, a la hauteur de 'enjeu qui attend les Francais,
car elle ne répond pas a la demande d’aide & mourir ou
d’assistance médicalisée au déces.

De plus, sur la forme, nous préférons attendre lavis du
Comité consultatif national d’échique.

Ce sujet a été traité de fagon trés apaisée dans cet hémicycle
aujourd hui, et je souhaite & ce propos remercier 'ensemble de
nos collegues, car ce sujet difficile nous renvoie au plus
profond de nous-mémes et touche a notre intimité. Jespére
que la mort de chacun d’entre nous sera aussi apaisée et
sereine que I'étaient nos débats cet apres-midi. (Sourires. —

Applaudissements sur plusieurs bancs des groupes SRC et écolo-
giste.)

Mme la présidente. La parole est 8 Mme Jacqueline Fraysse,
pour le groupe de la Gauche démocrate et républicaine.

Mme Jacqueline Fraysse. Si nous pouvons saluer la volonté
manifestée de réfléchir et de travailler & nouveau sur notre
législation concernant la fin de vie, il me parait nécessaire de le
faire dans un cadre plus large que celui du texte qui nous est
proposé.

Cette nécessaire réflexion doit étre menée au regard de la
situation concréte de notre pays, apres évaluation de la légis-
lation actuelle, et en tenant compte des attentes de nos conci-
toyens dans toute leur diversité. En effet, notre société vit et
bouge, et les mentalités évoluent : il convient donc de revisiter
tout cela.

Un regard nouveau doit étre porté sur le cadre législatif
actuel afin de 'améliorer: il nous faut ainsi adopter des
dispositions matérielles et méme financiéres pour développer
les soins palliatifs dans les services hospitaliers, voire a
domicile si les malades et les familles le souhaitent. Nous
devons également développer tant la formation des soignants
que linformation de nos concitoyens et des équipes
soignantes, car 'on sait qu’il reste beaucoup a faire dans ce
domaine.

Compte tenu de 'ampleur et de la complexité du sujet,
compte tenu des travaux en cours et des avis en attente —
notamment celui du Comité consultatif national d’éthique —,
compte tenu enfin de l'engagement du Gouvernement de
déposer un projet de loi dans le courant de I'année, je crois
raisonnable de laisser se dérouler le processus en cours. Pour
toutes ces raisons, nous soutiendrons la motion de renvoi en
commission.

Mme la présidente. La parole est 3 M. Gérard Sebaoun,
pour le groupe Socialiste, républicain et citoyen.

M. Gérard Sebaoun. J’indiquerai tres rapidement que nous
soutenons la position de Mme Laclais, qui demande le renvoi
en commission.

Nous avons en effet longuement débattu de ce texte, en
posant de nombreuses questions qui, aujourd’hui, ne sont
toujours pas résolues. Je remercie Jean Leonetti d’avoir
ouvert ce débat et de nous avoir permis de réaliser cette
premiére étape ; mais nous devons poursuivre notre réflexion.

Pour reprendre les arguments de Mme Fraysse, le travail qui
vient nous occupera tous, d’'une facon que jespére sereine.
Nous voterons donc le renvoi en commission.

(La motion de renvoi en commission, mise aux voix, est

adoptée.)

Mme la présidente. S’agissant d’un texte inscrit a 'ordre du
jour fixé par I'Assemblée, il appartiendra 4 la Conférence des
présidents de proposer les conditions de la suite de sa discus-
sion.

Suspension et reprise de la séance

Mme la présidente. La séance est suspendue.

(La séance, suspendue i dix-huit heures trente, est reprise & dix-
huit heures quarante-cing.)

Mme la présidente. La séance est reprise.

2]

EGALITE DES DROITS ET INTEGRATION DES
PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP

Discussion d'une proposition de loi

Mme la présidente. L’ordre du jour appelle la discussion de
la proposition de loi de M. Damien Abad relative & 'égalité
des droits et a I'intégration des personnes en situation de

handicap (n”516, 972).

PRESENTATION

Mme la présidente. La parole est & M. Damien Abad,
rapporteur de la commission des affaires sociales.

M. Damien Abad, rapporteur de la commission des affaires
sociales. Madame la présidente, madame la ministre déléguée
chargée des personnes handicapées et de la lutte contre 'exclu-
sion, mes chers collegues, comme le rappelle le professeur
Charles Gardou dans son ouvrage La société inclusive,
parlons-en!, une personne passe en moyenne huit années de
son existence en situation de handicap. Avec le vieillissement
de la population, ce chiffre est amené a augmenter, et la
question du handicap occupe une place croissante dans la
définition méme des politiques publiques.

Valide ou non, handicapé de naissance ou victime d’'un
accident de la vie, parent ou enfant d’'une personne handi-
capée, la probabilit¢ pour chacun d’entre nous d’étre
confronté au handicap au cours de sa vie augmente inexora-
blement.

Le handicap n’est donc pas le combat des personnes handi-
capées contre tous, mais le combat de tous pour les personnes
handicapées.
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Or, la France accuse un retard en matiére d’insertion sociale
des personnes handicapées. Si la loi du 30 juin 1975 en a fait
une obligation nationale et si la loi du 11 février 2005 a fixé
des objectifs ambitieux, reposant sur un principe d’accessibi-
lit¢ universelle et sur un droit & compensation des consé-
quences du handicap, ces textes n'ont pas toujours
contribué a changer notre fagon de considérer le handicap
ni A en faire un axe des décisions publiques.

La ol nous devrions en permanence avoir un « réflexe
handicap » pour nous interroger sur le bien-fondé de nos
actions et de nos décisions, nous n’avons aujourd’hui que
des initiatives ponctuelles et isolées.

Clest pourquoi cette proposition de loi vise a inverser la
logique, en présentant une approche globale, transversale,
inclusive et continue de la question du handicap. Cest
ainsi que nous ferons de notre société une société réellement
inclusive, c’est-a-dire non plus une société ol la personne n’a
plus & s’adapter a son environnement a laide de dispositifs
spécifiques, mais bel et bien une société qui s'adapte elle-
méme a la diversité des situations.

Cette vision de la société repose sur une conception dans
laquelle le handicap n’est pas regardé comme une caractéris-
tique inhérente A une personne, I'empéchant de s'intégrer
dans la société au méme titre que les autres citoyens, mais
comme ce qui caractérise I'interaction entre une personne et
son environnement. Par conséquent, il appartient a la société
toute enti¢re de s’organiser pour garantir a la personne handi-
capée la possibilité de participer pleinement a la vie de la cité.

Dans cette perspective, la proposition vise a faire en sorte
que, dans chaque texte de loi, des dispositions soient prévues
afin d’en adapter le contenu a la situation des personnes
handicapées. Ce que je vous propose, mes chers collegues,
Cest tout simplement de respecter 'engagement présidentiel
n° 32 de Frangois Hollande, qui disait vouloir instaurer un
volet « handicap » dans chaque loi qui le nécessitera.

I est vrai que la rédaction premicre de la proposition de loi
ne permettait pas d’atteindre cet objectif. Cest pourquoi nous
avons proposé a la commission des affaires sociales une
nouvelle rédaction du texte, afin de le rendre i la fois
conforme 2 la Constitution et opérationnel.

S’inspirant des articles L 1 4 L 3 du code du travail, issus de
la loi Larcher du 31 janvier 2007 qui rend obligatoire la
consultation des partenaires sociaux avant tout projet de
réforme sur des matieres entrant dans le champ de la négocia-
tion collective, cette rédaction recherche deux objectifs.

D’une part, faire en sorte que tout projet de réforme fasse
Iobjet d’une réflexion, d’une concertation préalable, en vue de
son adaptation 2 la situation des personnes handicapées, et
prévoie autant que de besoin les dispositions législatives ou
réglementaires nécessaires a cette adaptation.

D’autre part, faire en sorte que le Gouvernement commu-
nique au Parlement un rapport faisant état de cette réflexion
et présentant les éléments de diagnostic, les objectifs
poursuivis et, le cas échéant, les dispositions législatives ou
réglementaires prévues pour tenir compte de la situation des
personnes handicapées.

Comme la loi Larcher, ce texte aura donc une force symbo-
lique, mais aussi une force juridique bien plus importante
qu’une simple circulaire.

Il S’agit, & travers cette proposition de loi, de formaliser une
véritable méthode de travail préalable a Iélaboration de toute
réforme et de définir un principe d’action du Gouvernement
en mati¢re de handicap.

L’objectif est de déclencher et d’enclencher une dynamique
favorable 4 la société inclusive, ce que la circulaire du
4 septembre 2012 a en partie échoué a susciter.

Lors de 'examen du texte en commission, j’ai pu constater
que nous partagions, sur tous les bancs de cette assemblée, le
méme objectif. J’ai pu constater que cet objectif érait
conforme a 'engagement n° 32 du Président Hollande.
Avec 'amendement n° 1 que je vous proposerai, nous
léverons tous les obstacles juridiques pour rendre cette propo-
sition de loi applicable.

Mes chers collegues, et je voudrais m’adresser plus particu-
lirement aux peu nombreux députés du groupe SRC qui ont
rejeté ce texte en commission, vous ne pouvez nous faire le
coup du probleme technique ou juridique qui empécherait de
voter un tel texte, alors que, dans vos propos, vous dites
partager Iobjectif de cette proposition de loi.

M. Christian Paul. C’est un argument peu convaincant!

M. Damien Abad, rapportenr. D’ailleurs, les arguments que
vous avanciez en commission, chers collégues, et que vous
allez, je n’en doute pas, reprendre dans la discussion générale,
sont pour le moins contradictoires. Ils témoignent en fait de
votre véritable embarras A rejeter un texte de bon sens.

D’un cdté, vous dites que vous votez contre cette proposi-
tion de loi en commission parce qu’elle est inapplicable. De
lautre, vous affirmez qu’elle est déja satisfaite par la circulaire.

De deux choses 'une: soit cette proposition n’est pas appli-
cable, et cest alors 'engagement de Francois Hollande lui-
méme qui ne lest pas, soit elle est déja satisfaite, et vous
considérez alors que la loi est au méme niveau qu’une circu-
laire.

Ces critiques sont en réalité infondées, car ce texte que vous
prétendez inapplicable s’inspire de la loi Larcher: un dispositif
qui existe et qui fonctionne, en mati¢re de dialogue social et
de négociation collective.

D’ailleurs, ce méme objectif de consultation préalable a été
fixé dans les lois bioéthiques. Nous avons donc deux précé-
dents législatifs qui nous montrent que ce dispositif de consul-
tation préalable n’est ni une injonction au Gouvernement, ni
un texte inconstitutionnel: au contraire, il est de bonne
pratique et améliore la concertation entre les différents
acteurs du secteur concerné.

Ce n’est pas moi qui le dis, c’est Jean-Marc Sauvé, le vice-
président du Conseil d’Etat, madame la ministre, qui parle
lui-méme de « mécanisme pré-constitutionnel ».

Le deuxi¢éme argument que jai entendu en commission des
affaires sociales consiste A dire que nous aurions satisfaction
par la circulaire. Je veux rappeler d’abord que la circulaire ne
sapplique pas aux textes réglementaires et qu’il n’y aura pas de
contrdle parlementaire de I'application par le Gouvernement
d’une circulaire, contrairement a ce qui se passe s’agissant
d’une loi.

Surtout, regardons d’un peu plus pres les résultats de cette
circulaire. J’estime qu’elle ne suffit pas a changer la donne et a
enclencher une dynamique positive. Je suis prét a vous
accorder qu’elle représente un progres, mais ses six premiers
mois de mise en ceuvre ne sont guére convaincants. Ses
instructions ont été trés peu appliquées: moins de la moitié
des études d’impact annexées aux projets de loi examinés par
I’Assemblée nationale font effectivement mention de cette
réflexion préalable et, dans ce cas, Cest en général pour
conclure en une phrase & I'absence de nécessité de mesures
spécifiques.
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Si Pon regarde d’'un peu plus pres les résultats de cette
circulaire, on se rend compte que les justifications apportées
sont généralement inexistantes ou extrémement sommaires.

Il ne faut en outre pas oublier, comme je I'ai dit, qu'aucune
procédure similaire n’existe pour les textes réglementaires.

Vous voyez que vos arguments juridiques sont faibles. Si
nous sommes d’accord sur l'objectif et que nous pouvons
modifier, améliorer, les modalités pratiques, pour atteindre
cet objectif, ma question est simple: comment peut-on
voter contre une proposition de loi dont on dit approuver
lobjectif?

M. Arnaud Richard. Tres juste!

M. Damien Abad, rapporteur. Pire: comment pouvez-vous
déposer un amendement de suppression, qui consiste a
balayer d’un revers de main une proposition de loi et
Penjeu du handicap, alors méme que vous dites partager
notre objectif?

Est-ce que pour vous, les modalités pratiques I'emportent
sur Pobjectif? Peut-étre, mais moi, en tant que député de la
nation, je considére quen général Iobjectif 'emporte sur les
modalités pratiques.

M. Gérald Darmanin. Tout 2 fait!

M. Damien Abad, rapporteur. Pour ma part, madame la
ministre, je n’ai pas hésité a voter pour certains textes
présentés par le Gouvernement, ou bien & m’abstenir quand
jen approuvais 'objectif.

M. Christian Hutin, vice-président de la commission des affaires
sociales. Pas souvent!

M. Damien Abad, rapporteur. Ce fut le cas sur la loi
bancaire, ce fut le cas sur les emplois d’avenir.

Mme Isabelle Le Callennec. Eh oui!

M. Damien Abad, rapporteur. Ce que je vous propose
aujourd’hui, c’est de dépasser ce sectarisme partisan.
Disons-le puisque nous sommes entre nous: s’il y a désaccord,
il est plus politique que juridique. A défaut de cohérence
intellectuelle, il faut avoir au moins ’honnéteté intellectuelle
de le reconnaitre.

Pour conclure, cest dans un esprit constructif que jai
travaillé & cette proposition de loi et que je continue a
croire qu'en dépit du refus initial de la commission nous

pouvons trouver les voies d’'un consensus.

La proposition de loi, telle qu'elle résulterait des amende-
ments que je vous propose, reprend un engagement clair du
Président de la République. Elle a recu le net soutien, franc,
massif, de tous les représentants associatifs que nous avons
auditionnés. La rejeter serait un trés mauvais signal adressé au
monde du handicap, au moment méme ol l'on risque de
reporter les délais en matiere d’accessibilité.

Mes chers collégues, les Francais, valides ou handicapés, ne
comprendraient pas que nous nous divisions sur une telle
question. Ils ne comprendraient pas que nous ne puissions
pas trouver un large consensus, ils ne comprendraient pas que
le handicap soit 'otage d’une simple logique partisane. En
vous soumettant cette proposition de loi, je crois en notre
capacité de nous rassembler, afin de faire évoluer ensemble
notre société et d’adopter enfin, dans notre pays, le « réflexe
handicap ». (Applaudissements sur les bancs des groupes UMP et
UDI)

Mme la présidente. La parole est & Mme la ministre
déléguée chargée des personnes handicapées et de la lutte
contre I'exclusion.

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée chargée des
personnes  handicapées et de la lutte contre [exclusion.
Madame la présidente, mesdames et messieurs les députés,
la proposition de loi qui vous est présentée a de quoi dérouter
a bien des égards.

Certes, son exposé des motifs dresse un état de fait incon-
testable. Les difficultés auxquelles se heurtent les personnes en
situation de handicap dans notre société sont immenses et ne
peuvent en aucun cas se résumer au champ médical : sur cette
question nous sommes tous d’accord. Il faut donc une
approche globale, transversale et continue du handicap: ce
principe se trouve d’ailleurs dans la loi du 11 février 2005.

Jusqu'ici, nous sommes tous d’accord et, nous I'avons
compris, monsieur le député, vous rendez un hommage
presque explicite a l'engagement n° 32 de Francois
Hollande d’abord, puis & laction du Premier ministre qui,
dans la circulaire du 4 septembre 2012, réaffirme le caractere
interministériel de la politique du handicap et demande a
chaque ministre d’inclure un volet « handicap » dans tout
projet de loi: & défaut, il faudrait justifier son absence.

Le probléme est quapres cet exposé des motifs, auquel nous
pourrions souscrire, la montagne accouche d’une souris: plus
précisément, d’un article écrit a la va-vite, vague et totalement

inopérant. (Exclamations sur les bancs du groupe UMP.)

Monsieur Abad, vous voulez « insérer dans chaque loi de
portée générale examinée par le Parlement un article »,
comme si toute loi n’était pas de portée générale, comme
sil existait des lois de portée particuliere. De plus, une loi
ne peut prévoir l'inscription d’un article dans les lois futures,
par le simple fait que le législateur présent ne peut adresser
d’'injonction au législateur futur. Méme la Constitution ne
peut définir au mot pres une partie des lois futures.

M. Damien Abad, rapporteur. Nous sommes d’accord!
M. Gérald Darmanin. On le fait pour l'outre-mer!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Tout cela,
vous le savez trés bien, puisque vous I'avez dit vous-méme
en commission. Nous sommes donc d’accord également sur
ce point. Le législateur présent ne peut non plus espérer que la
formule que vous aviez initialement choisie — « Les disposi-
tions de la présente loi doivent s’adapter a la situation des
personnes handicapées » — ait un quelconque effet:

Comment définissez-vous les modalités de cette adapta-
tion? Quelle procédure adopter? Cest également trés vague.

Je n’imagine pas une seule seconde que vous ne sachiez pas,
monsieur le député, qu'au premier coup d’ceil le Conseil
constitutionnel aurait jugé ce texte parfaitement inopérant.
(Exclamations sur les bancs du groupe UMP.)

M. Sylvain Berrios. Vous n’étes pas juge constitutionnel,
que je sache!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Ce n’est pas
sérieux, ce n’est pas ce que nous devons A nos concitoyens et,
plus forte raison, & nos concitoyens en situation de handicap,
pour lesquels, chaque jour, ici, ensemble, nous devons nous
battre. (Exclamations sur les bancs du groupe UMP.)

M. Christian Paul. Ecoutez plutdt, et vous aurez la réponse!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Cette propo-
sition de loi n’est qu’affichage, et rappelle une époque révolue,
celle du sarkozysme qui cachait son impuissance derriere le

« droit bavard ». (Protestations sur les bancs du groupe UMP.)

M. Gérald Darmanin. Avez-vous vu les chiffres du chdmage
tombés aujourd’hui?
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Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Mesdames et
messieurs les députés, le Gouvernement souhaite faire voter
des textes qui lui permettent de tenir concrétement ses
engagements. Et notre engagement auprés des personnes en
situation de handicap est immense. Ainsi, dans le projet de loi
de finances pour 2013, nous avons prévu une hausse de 6,3 %
des moyens pour les personnes en situation de handicap, dans
un contexte budgétaire pourtant des plus contraints. De
méme, dans le projet de loi de financement de la sécurité
sociale pour 2013, nous avons prévu une augmentation de
4 %de TONDAM médico-social. Or les signataires de la
présente proposition de loi ont voté contre ces deux textes!

Le taux de chomage des personnes handicapées atteint le
double de la moyenne de la population — vous le soulignez
dans votre exposé des motifs et, comme vous, nous en
sommes tres inquiets. Qu’avez-vous fait, le 9 octobre 2012,
lorsque le projet de loi sur les emplois d’avenir a été voté ici
méme ?

M. Jéréme Guedj. Eh oui!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléquée. Qu'avez-vous
fait, le 21 janvier 2013, lorsque le projet de loi portant
création du contrat de génération a été voté, ici méme, en
premiére lecture? Eh bien, vous avez voté contre!

M. Damien Abad, rapporteur. Non!
M. Gérald Darmanin. Vous vous trompez !

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Plus précisé-
ment, vous, monsieur le député, vous étes abstenu sur le
premier des deux textes quand vos amis de 'UMP votaient
contre, toujours contre, ...

M. Sylvain Berrios. Et avec ¢a, vous n’étes pas partisane ?

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. ...alors méme
que l'un et lautre prévoyaient des dispositions spécifiques
pour les personnes en situation de handicap.

Certes, la problématique de I'emploi ne se limite pas a ces
deux textes, c’est pourquoi nous devons aller plus loin et tout
faire pour faire respecter I'emploi de 6 % de personnes en
situation de handicap dans le secteur public comme dans le
secteur privé. Pour cela, une négociation interprofessionnelle
se tiendra d’ici 4 la fin de 'année et jespére qu'a ce moment-
13, enfin, les signataires de la présente proposition de loi
sauront accorder leurs actes politiques avec leurs déclarations
d’intentions et soutenir la politique du Gouvernement.

M. Sylvain Berrios. Comme vous allez soutenir le texte de

M. Abad!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Ces débats
sont assez représentatifs de ce qui nous sépare de 'ancienne
législature. La loi n’a pas vocation a servir un plan de commu-
nication,...

M. Gérald Darmanin. Cest honteux, ce que vous dites!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. ...mais a

servir nos concitoyens.

Ainsi, le Comité interministériel du handicap — qui n’a
jamais été convoqué depuis sa création en 2009 — se
réunira en juin prochain.

M. Gérald Darmanin. Et tout va changer!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Par décision
du Premier ministre, il rassemblera I'ensemble des ministres
concernés. ..

M. Gérald Darmanin. Et il rédigera un rapport?

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. ...et abordera
des thémes comme 'accessibilité.

M. Sylvain Berrios. Tiens, c’est nouveau, ca!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Cest un
théme que vous avez laissé « filer » car jai trouvé, quand
jai été nommée ministre, un rapport de 'TGAS commandé
par vous et qui montrait que jamais I'on n’atteindrait en 2015
les objectifs fixés ! Vous avez préféré cacher ce rapport. (Proses-
tations sur les bancs du groupe UMP.)

M. Christian Paul. Un peu de respect, chers collegues de
lopposition!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Eh bien, moi
je lai sorti, et |2 aussi, nous jouons la transparence.

Le Comité interministériel du handicap abordera donc des
themes comme I'accessibilité, lacces aux soins, I'accompagne-
ment médico-social, la jeunesse et I'emploi des personnes

handicapées. (Exclamations sur les bancs du groupe UMP.)
M. Christian Paul. Développez donc vos capacités d’écoute!

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. ] entends
également, monsieur Abad, votre volonté de récrire cette loi
par voie d’amendements en commission. En vous inspirant, et
vous l'avez dit, de la loi Larcher, de larticle 1 du code du
travail et de la circulaire Ayrault.

M. Gérald Darmanin. Comment dites-vous? La circulaire
Loy ?
7410 ?

Mme Marie-Arlette Carlotti, ministre déléguée. Tout ce que
vous proposez est déja inclus dans les textes en vigueur, y
compris dans la circulaire Ayrault. Ajouter un texte aux textes,
quand bien méme celui-ci serait de nature législative, n’est pas
la bonne solution.

Pour ma part, je pense que linclusion systématique et
fournie de volets handicap dans les projets de loi est en tres
bonne voie. Naturellement, il nous faudra rester vigilants,
mais j'ai confiance dans le parlementaire que vous étes pour
cela. Dailleurs, je remercie la majorité pour sa vigilance, en
particulier le groupe socialiste (« Ah! » sur les bancs du groupe
UMP) qui a fait progresser le texte sur les emplois d’avenir en
introduisant un amendement sur le handicap. Merci, donc.

Mesdames et messieurs les députés, la prise en compte du
handicap doit s’ancrer dans les esprits. Les associations font en
la maticre un travail formidable, notamment au sein du
Conseil national consultatif des personnes handicapées dont
je tens a saluer la présidente, Mme Martine Carrillon-
Couvreur. Mais la prise en compte du handicap dépend
également de vous tous. Clest pourquoi je souhaite
terminer cette intervention en vous langant un appel.

Certes, vous soutiendrez le Gouvernement en vous interro-
geant, en commission, dans ’hémicycle, sur la prise en
compte du handicap par nos projets de loi. Certes, nous
avons besoin de votre Vigilance, mais vous servirez aussi nos
concitoyens handicapés en intégrant vous-mémes une
réflexion sur le handicap aux propositions de loi, aux propo-
sitions de résolution que vous présenterez.

Clest ensemble que nous allons faire grandir cette culture
d’une société inclusive, tolérante qui ne se résume pas a des
textes mais qui doit bel et bien s’ancrer maintenant dans les
faits. (Applaudissements sur les bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est & M. le vice-président de la
commission des affaires sociales.
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M. Christian Hutin, vice-président de la commission des affaires
sociales. Madame la présidﬁnte, madame la ministre, monsieur
le rapporteur, mes chers collégues, je tiens a excuser 'absence
de Mme Lemorton, présidente de la commission des affaires
sociales. J’ai déja donné de ses nouvelles et je pense que,
depuis quinze heures, son état s’est déja amélioré.

Sur tous ces bancs, vous I'avez dit, monsieur le rapporteur,
madame la ministre, nous ne pouvons qu’approuver 'objectif
poursuivi par la proposition de loi, ainsi que son titre.
Dégalité et I'intégration des personnes handicapées au sein
de la société sont pour nous tous une cause nationale. Depuis
la loi fondatrice de 1975, tous les gouvernements ont
progressé assez vite,...

M. Gérald Darmanin. Sauf celui-ci!

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. ...a leur
rythme, en fonction du calendrier parlementaire.

La commission a cependant rejeté votre texte, méme si elle
considere que lintégration des personnes handicapées doit
concerner tous les champs législatifs. Nous sommes tous
d’accord, j’imagine, sur cette idgée de transversalité. Si désac-
cord il y a, Cest essentiellement sur la méthode et sur le
calendrier.

Vous l'avez dit, lengagement n° 32 du candidat Hollande a
commencé A étre tenu rapidement puisque, dés septembre, le
Premier ministre, par une circulaire, a commencé le travail.
Méme si vous vous étes abstenus, vous avez constaté que nous
pouvons déja, grice a I'étude d’impact, mesurer les effets du
texte concernant les emplois d’avenir et celui sur le contrat de
génération. Ces effets ne se font peut-étre pas sentir partout
mais ['évolution est tout de méme assez rapide, le Gouverne-
ment n’étant alors installé que depuis trois mois.

Le Comité interministériel du handicap se réunira des le
mois de juin, pour la premiére fois depuis sa création 2009. 1l
préparera la Conférence nationale du handicap qui doit se
tenir en 2014, ainsi qu'un projet de loi. Autrement dit, il
préparera l'avenir.

L’inconvénient d’une proposition de loi est presque
toujours le méme. J'apercois notre collégue Martine
Carrillon-Couvreur dont on ne peut pas dire quelle ne
s'occupe pas du handicap. Nous avons tous les deux déposé
une proposition de loi qui traine depuis deux ou trois ans sur
laide aux victimes. Elle sera un jour examinée, le jour ou le
programme de travail de I'Assemblée le permettra, le jour olt
nous trouverons la bonne ouverture et ot ce texte ne tombera
pas comme un cheveu sur la soupe. Clest le probléme des
propositions de loi.

Je ne doute pas de votre engagement, mon cher collégue, ni
de votre passion: vous avez été jusqu’a envoyer une lettre 3
chaque membre de la commission, nous expliquant vos
motivations,...

Mme Isabelle Le Callennec. 1l a bien fait!

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. ...mais
présenter ce texte maintenant n’est pas le bon ziming. Il y a un
engagement du Président de la République, il y a un calen-
drier politique, le Gouvernement va déposer un projet de loi
constitutionnelle — ce qui n’est pas rien — tendant 2 intégrer
dans la Constitution des dispositions directement inspirées de
la loi Larcher qui, pour le moment, n’a pas, si je puis dire, de
véritable valeur législative, pas de substance réelle.

Je nous invite A travailler tous ensemble sur ce projet,
monsieur le rapporteur. Il y a un vrai travail a faire, un
travail d’importance. Vous avez d’ailleurs bien vu la difficulté :
le premier jet de votre proposition de loi n’était pas satisfai-

sant; un amendement a été repoussé parce qu’il contenait une
forme d’injonction au Gouvernement. Votre texte est
généreux, indubitablement sincére, mais il reste un peu
flou. Nous ne considérons pas pour autant qu’il y a un
« loup » (Sourires), mais faites donc avec nous la réforme

constitutionnelle! (Applaudissements sur les bancs du groupe
SRC.)

DISCUSSION GENERALE

Mme la présidente. Dans la discussion générale, la parole est
a Mme Isabelle Le Callennec, pour le groupe de 'Union pour

un mouvement populaire.

Mme Isabelle Le Callennec. Madame la présidente, madame
la ministre, monsieur le rapporteur, chers collegues, s’il est un
sujet qui devrait nous rassembler sur tous ces bancs, c’est celui
d’une meilleure reconnaissance des personnes en situation de
handicap dans notre société.

L’INSEE estime a prés de 10 millions le nombre de
personnes, enfants et adultes, souffrant d’'un handicap dans
notre pays. Avec le vieillissement de la population, cette réalité
risque de s’accentuer. En effet, plus d’'un tiers des personnes
4gées de plus de 75 ans souffrent de handicaps partiels et plus
de 20 % sont atteintes de handicaps lourds.

L’acces a 'éducation, a la formation, aux loisirs, au travail
reste encore trop souvent une épreuve par comparaison avec
certains de nos voisins européens en pointe depuis de longues

.
années.

Alors quel est le sens de cette proposition de loi de notre
collegue Damien Abad? Il veut a bon droit s’assurer que la
promesse de campagne du Président de la République sera
réellement tenue. Chaque projet de loi présentée au Parle-
ment devra comprendre un volet handicap, annoncait le
candidat. Notre collegue propose une traduction concrete
de cette annonce, en précisant que dans chaque texte de
portée générale examinée par le Parlement, soit inséré un
article additionnel: « Les dispositions de la présente loi
doivent s’adapter 2 la situation des personnes handicapées. »

Notre colléegue a raison d’insister, car force est de constater
quil existe parfois un décalage entre les déclarations et les
actes, chers collégues de la majorité. J’en veux pour preuve le
texte — que vous avez évoqué, madame la ministre — présenté
par le Gouvernement a 'automne dernier sur les emplois
d’avenir. Dans sa premiére version, il ne contenait aucune
allusion au handicap; il aura fallu un amendement de nos
collegues socialistes pour préciser que le dispositif était étendu
aux jeunes de moins de 30 ans en situation de handicap.

Avec la vigilance qui le caractérise, le rapporteur souhaite
donc que lorsqu’un projet de loi est déposé sur le bureau des
assemblées, le Gouvernement communique au Parlement un
document d’orientation présentant des éléments de
diagnostic, les objectifs poursuivis et, le cas échéant, les dispo-
sitions législatives ou réglementaires prévues pour tenir
compte de la situation des personnes handicapées.

Il s’agit de donner un nouveau souffle 4 la loi de 2005, sur
le modéle de la loi Larcher relative au dialogue social, en
favorisant une vraie démarche transversale, démarche que
prévoyait la loi de 2005, dont on m’a rapporté que vos
prédécesseurs socialistes — mais certainement pas vous-
mémes — ne l'avaient pas votée.

Cette loi a instauré un droit & compensation qui permet la
prise en charge par la collectivité des dépenses liées au
handicap. A ce titre, il est & noter que la prestation de
compensation du handicap a é¢é muldpliée par deux entre
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2005 et 2010. Ce n’est dailleurs pas sans poser de difficultés
financiéres aux conseils généraux, qui réclament & 'Etat une
juste compensation de leurs dépenses exponentielles, mais
Cest un autre débat, dont je précise tout de méme qu’il
nest pas pres de se refermer puisque le projet d’acte III de
la décentralisation n’y apporte pour le moment aucune
réponse satisfaisante.

M. Gérald Darmanin. Tres juste!

Mme Isabelle Le Callennec. Comme ce n’est pas vous qui
étes en cause, madame la ministre, je poursuis sur les avancées
de ces derni¢res années. Le précédent gouvernement a
augmenté de 25 % lallocation d’adulte handicapé, ce qui
représente 150 euros de plus par mois pour les allocataires.
En matiere d’emploi, les régles de cumul entre TAAH et un
revenu professionnel ont été améliorées: désormais, le cumul
est possible jusqua 1,3 fois le SMIC contre 1,1 fois aupara-
vant. Je ne résiste pas a 'envie de vous le rappeler, car nous
examinerons tout a I'heure une proposition de loi qui autorise
le cumul entre le minimum vieillesse et un revenu d’activités.
Jespere que la majorité, qui a voté contre en commission des
affaires sociales, aura eu le temps de retrouver ses esprits et ne
s'opposera pas A ce texte qui devrait faire consensus — un de

plus.
M. Arnaud Richard. Espérons-le!

Mme Isabelle Le Callennec. La loi de 2005 a également
permis de renforcer linsertion professionnelle des personnes
en situation de handicap. Elle prévoit en effet un systéme
d’incitations et de sanctions alourdies, pour faire respecter —
vous l'avez évoqué, madame la ministre — obligation
d’emploi d’au moins 6 % de personnes handicapées dans le
secteur public et dans les entreprises privées de plus de
20 salariés. Les progres sont réels, mais — je vous rejoins sur
ce point — il faut aller plus loin dans le rapprochement de
Poffre et la demande, dans chacun de nos territoires.
Paradoxalement, une part non négligeable des offres
ouvertes aux travailleurs handicapés restent non pourvues.

Enfin, la loi a renforcé accessibilité des personnes handi-
capées aux espaces publics, aux systémes de transport et au
logement. Les collectivités locales et les bailleurs, sociaux et
privés, poursuivent leurs efforts de mise en accessibilité — fort
coliteuse —, méme si cela ne va pas assez vite.

Toutes les améliorations que je viens d’évoquer étaient
nécessaires et bien légitimes. Elles se sont inscrites dans une
politique extrémement volontariste de la précédente majorité.
C’était aussi cela, le sarkozysme, madame la ministre!

M. Gérald Darmanin. Eh oui!

Mme lIsabelle Le Callennec. Les dépenses consacrées aux
politiques du handicap ont en effet progressé de 25 % au
cours du quinquennat précédent, malgré la violence de la crise
économique et la nécessité de maitriser la dépense publique.

M. Gérald Darmanin. Tout 2 fait!

Mme Isabelle Le Callennec. La proposition de loi de
Damien Abad, présentée dans le cadre de la niche parlemen-
taire du groupe UMP, vise 2 faire de la question du handicap
une problématique incontournable de chaque politique
publique, et non un sujet a part, traité ponctuellement et
sans cohérence d’ensemble.

Notre collégue souhaite donc rendre obligatoire la saisine
du Conseil national consultatif des personnes handicapées,
préalablement & toute réforme susceptible de les concerner.
Elle aurait le mérite de concilier les exigences légitimes des
représentants des personnes handicapées avec la réalité des
difficultés de mise en ceuvre de certaines dispositions.

Je prendrai un seul exemple, celui de l'accessibilité au
logement. Les bailleurs, y compris sociaux, le disent: Iappli-
cation stricto sensu de la loi de 2005 engendre des surcotts
réels. D’oli la proposition de Gérald Darmanin qui vise a
destiner en priorité les appartements sociaux situés en rez-
de-chaussée aux personnes handicapées ou a mobilité réduite.

En mati¢re de handicap, le souci du législateur doit étre de
conjuguer les attentes légitimes des personnes handicapées
avec 'application effective d’une loi, dans la concertation,
avec discernement et pragmatisme.

Sans surprise, et parce qu’il s’agit de justice, le groupe UMP
votera bien évidemment cette proposition de loi. J’ose encore
espérer que nous serons rejoints par nos collegues de la
majorité, car le handicap n’est ni de droite, ni de gauche,
ni du centre. (Sourires.) 1l est une réalité vécue par des millions
de familles, que la représentation nationale a le devoir de
considérer et d’accompagner dans les faits, de fagon transpar-
tisane et dés maintenant. (Applaudissements sur les bancs des
groupes UMP er UDI)

Mme la présidente. La parole est 4 Mme Sonia Lagarde.

Mme Sonia Lagarde. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le vice-président de la commission,
monsieur le rapporteur, chers collegues, comme 'a écrit
Emmanuel Levinas, « chaque humain, sans exception, est
un membre indispensable ainsi qu'une chance pour 'huma-
nité ».

Ce qui conditionne le lien démocratique dans notre société
si technicienne, si follement engagée dans la course 2 la
performance, si attachée aux plus forts, mais aussi si profon-
dément affectée aujourd’hui par l'inquiétude et la peur du
lendemain, ce n’est pas l'excellence d’autrui mais bien la
connaissance et la reconnaissance de sa fragilité.

Au fond, le handicap n’est jamais qu’un aspect de la diver-
sit¢ dans laquelle doit s’enraciner la démocratie. Dans notre
conception de la démocratie, la société se doit de reconnaitre
la diversité des étres humains qui la composent et s’en nourrir.

Le préambule de la constitution du 27 octobre 1946 se fait
Pécho de cette nécessité de protéger les diversités lorsqu’il
affirme que « Chacun a le devoir de travailler et le droit
d’obtenir un emploi », que « La Nation assure a l'individu
et 4 la famille les conditions nécessaires a leur développe-
ment », que « Tout étre humain qui, en raison de son age,
de son état physique ou mental, de la situation économique,
se trouve dans I'incapacité de travailler a le droit d’obtenir de
la collectivité des moyens convenables d’existence » et que:
« La Nation garantit 'égal acces de I'enfant et de I'adulte 2
l'instruction, a la formation professionnelle et a la culture ».

Clest bien I'Etat qui doit rester le garant de I'égalité des
citoyens, notamment au bénéfice de ceux qui sont handi-
capés, quels que soient leur lieu et leur cadre de vie.

La proposition de loi qui nous est soumise aujourd hui
s'inscrit pleinement dans cette logique républicaine et
démocratique. Elle est le prolongement de la loi fondatrice
du 30 juin 1975 en faveur des personnes handicapées, qui a
permis de reconnaitre les besoins spécifiques liés au handica
et de favoriser lintégration sociale des personnes. Il fallait, a
un moment, 'adapter aux évolutions des sciences et des
techniques, mais aussi a celles des mentalités, ce 2 quoi sest
appliquée la grande loi du 11 février 2005.

Cette loi a défini pour la premicre fois le handicap, en
tentant notamment de couvrir toute sa diversité. Elle a créé
une prestation de compensation qui tient compte des consé-
quences des situations de handicap et qui représente
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1,4 milliard d’euros dans les budgets des conseils généraux.
Elle a imposé une meilleure intégration des personnes
souffrant de handicap dans le monde du travail, sous peine
de sanction. Elle a également créé des guichets uniques et les
maisons départementales des personnes handicapées.

Enfin, elle a posé 'idée fondamentale que le droit du vivre
ensemble, Cest 4 la fois le droit de la personne a la compen-
sation fonctionnelle de son handicap et le devoir pour la Cité
de devenir accessible, accueillante, ouverte a tous, quelles que
soient les différences.

Mais apres le temps des classements par pathologies, par
situations et par thématiques, qui, en évoluant sans cesse,
oblige & une course incessante de rattrapage, le temps d’une
démarche holistique n’est-il pas venu? Clest, monsieur le
rapporteur, la nouvelle pierre que vous proposez d’apporter
a lédifice.

La démarche, en apparence modeste, est en réalité fonda-
mentale. D’abord, la notion de handicap ne saurait étre
réduite a la seule déficience ou aux incapacités qui en résul-
tent. A c6té du modele médical traditionnel qui voit dans le
handicap le résultat d’'une imperfection physique ou mentale
de lindividu, est apparu un modéle social qui voit dans le
handicap le résultat de la confrontation entre les capacités
d’un étre humain et les exigences de son environnement.
D’un coté, la lésion ou la déficience rend les personnes handi-
capées; de l'autre, la société crée les situations de handicap.

Ensuite, il n’y a pas un sujet relatif & notre collectivité
nationale qui ne concerne tous les citoyens, y compris ceux
frappés de handicap. Les personnes handicapées grandissent,
vieillissent, accedent  la prévention, a I'éducation, aux soins, a
lorientation professionnelle, & I'emploi, & la garantie d’'un
minimum de ressources, au logement. Elles ont la faculté
de se déplacer, d’accéder A une protection juridique, aux
activités physiques et sportives, aux loisirs, au tourisme, 2 la
culture, a I'information et aux technologies de I'information.
Bref, rien de ce qui concerne la Cité ne leur est écranger. Vivre
comme les autres, parmi les autres: tel est évidemment leur
veeu le plus cher. Cest aussi le plus naturel.

Or 20000 enfants handicapés sont aujourd’hui sans
solution de scolarisation. Malgré des évolutions encoura-
geantes, le taux d’emploi des personnes handicapées
demeure en decd de l'objectif des 6 % fixé par la loi de
2005: il sécablit & 2,7 % dans le privé et a 4,2 % dans le
public. Le taux d’emploi global des personnes handicapées est,
quant 2 lui, nettement inférieur & celui de 'ensemble de la
population active — 35 % contre 65 % — et le taux de
chomage, de 20 %, est deux fois plus important.

Il y a quelques décennies encore, on craignait que l'esprit
public ne soit pas prét a ce type de démarche globale. Cela a
sans doute conduit le législateur & construire « a la découpe ».

Mais aujourd’hui, le regard porté sur le handicap a profon-
dément évolué. Je crois que notre société ne supporte plus les
discriminations, quelles qu’elles soient. Nous le devons avant
tout a notre jeunesse, accueillante et généreuse. Je n’ignore pas
ce que peut encore avoir de cruel le regard parfois porté sur les
personnes handicapées, mais jai le sentiment que le handicap
devient progressivement familier.

En réalité, la conscience collective a conduit & porter une
plus grande attention & tous ceux qui, handicapés ou non,
paraissent exclus du mode de vie ordinaire de la société. I est
évident que notre société est assez mire pour ne plus se
contenter d’adapter les lois aux handicaps, et pour intégrer,
par principe, la problématique du handicap a toute loi.

A cet égard, ce texte a le grand mérite de faire sauter les
logiques institutionnelles. Voild sans doute 1a la meilleure
facon d’apporter aux personnes handicapées des réponses
individualisées, qui leur permettront de maitriser leur projet
de vie.

Il ne s’agit pas seulement de régler des questions pratiques et
financiéres, mais avant tout de faire en sorte que les handi-
capés participent 2 la vie d’une société qui est encore souvent
pensée et fabriquée sans eux. Il s’agit de donner pleinement a
la loi son caractére universel.

Le groupe UDI votera donc pour cette proposition de loi,
qui dans les moments de fragilités collectives que nous traver-
sons, exprime un appel a la solidarité et un message de plus
grande fraternité. (Applaudissements sur les bancs des groupes
UDI et UMP.)

Mme la présidente. La parole est & M. Gabriel Serville.

M. Gabriel Serville. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le rapporteur, monsieur le vice-président
de la commission, chers collegues, I'épanouissement des
personnes les plus fragiles constitue souvent un indicateur
du degré d’inclusion d’une sociéeé.

A la lecture du rapport, un chiffre a immédiatement retenu
mon attention : 80 millions d’Européens — I'équivalent de la
population allemande — sont en situation de handicap. Cest
donc un sixi¢tme de la population de 'Union européenne qui
est directement touché, légerement ou lourdement, par le

handicap.

A eux seuls, ces chiffres devraient éveiller nos consciences
qui intériorisent trop souvent l'idée que les personnes en
situation de handicap constituent une petite minorité.

Chacun d’entre nous peut étre confronté au handicap, soit
directement, soit au sein de sa famille. La question du
handicap nous concerne donc tous, 2 la fois collectivement
— dans les politiques que nous mettons en ceuvre — mais aussi
individuellement, a travers I'éventualité d’y étre confronté soi-
méme.

La France a su faire preuve de volontarisme avec la loi
d’orientation du 30 juin 1975 et, plus récemment, avec la
loi du 11 février 2005. Incontestablement, des efforts impor-
tants ont été accomplis en faveur de la scolarisation des
enfants, de la participation citoyenne, et de I'intégration
dans 'emploi.

Mais nous sommes aujourd’hui en retard par rapport a
d’autres pays. Une des raisons de ce retard tient certainement
a I'échec d’'une démarche trop souvent ponctuelle, particula-
riste, faite de mesures éparses souvent prises sous le coup de
I'émotion.

Inscrire les politiques en faveur des personnes en situation
de handicap dans toute la législation de portée générale
procede bien plus d’'une logique inclusive. Ce ne sont plus
seulement des mesures que nous devons prendre, ce sont des
synergies que nous devons batir. Les actions spécifiques ne
suffisent plus; ce sont les politiques publiques qui doivent
intégrer systématiquement la question du handicap. La trans-
versalité de ces politiques doit permettre la mise en mouve-
ment de tous les acteurs, de maniére pérenne.

L’exemple des pays scandinaves, souvent cité, peut nous
inspirer: la transversalité des politiques publiques et I'action
renouvelée de tous les ministeres se justifient par une inver-
sion de l'imputabilit¢ du handicap. Celui-ci n’est plus
inhérent 4 la personne, mais a I'inadaptation du milieu et
des structures.
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Le handicap nous concerne aussi individuellement. Le
risque d’y étre confronté doit nous inviter & changer les
regards, en sensibilisant nos concitoyens a cette question.
Pensons & I'expression « personnes handicapées », ou simple-
ment au terme « handicapés », que 'on entend trop souvent.

Nest-ce pas la un handicap de langage?
Mme Martine Carrillon-Couvreur. Tout 2 fait!

M. Gabriel Serville. La transversalit¢ des politiques
permettra de changer ce regard et d’éveiller durablement les
décideurs publics et les citoyens.

Ce nouveau paradigme favorisera, 4 n’en pas douter, une
véritable prise de conscience collective. ]y vois une différence
majeure avec les mesures d’ordinaire spécifiques a 'endroit des
personnes en situation de handicap.

Reconnaitre un droit dans la législation participe incontes-
tablement a la progression de la condition du public visé.
Mais lapplication de ce droit dans la réalité, l'interprétation
qu’en donnent les cours de justice, son effectivité, sa portée,
son étendue sont en résonance avec la consécration que nous
en faisons.

Clest pourquoi, plus que la forme, déja mise en cause ici
méme, l'essence de cette proposition de loi recueille mon
assentiment, car elle est conforme a l'engagement de
Francois Hollande lors de sa campagne.

Mme Isabelle Le Callennec. Exactement!
M. Gérald Darmanin. Trés bien!

M. Gabriel Serville. La logique partisane ne saurait prévaloir
sur l'intérét général, et C’est donc dans un esprit de responsa-
bilit¢ que I'ensemble du groupe GDR a décidé de soutenir
l'idée défendue par ce texte.

Sur le plan juridique, il est indiscutable que ce texte ne
résoudra pas tous les problémes,...

M. Jéréme Guedj. Aucun!

M. Gabriel Serville. ...dans la mesure ol le législateur
pourrait y déroger — je rejoins en cela les propos tenus par
notre collégue Jean-Marc Germain en commission. Mais
ayant indiqué, d’une part, l'importance que soient consacrés
les droits des personnes en situation de handicap pour en
assurer graduellement leffectivité, et n’étant pas opposé,
d’autre part, a I'idée de constitutionnaliser la norme qu’intro-
duirait ce texte, le groupe GDR souhaiterait que nous I'adop-
tions.

Méme si sa valeur n’est pas constitutionnelle, le texte
permettra tout de méme de faire progresser la sensibilisation
a la question du handicap. Nous espérons aussi qu’il
permettra d’assurer le respect de dispositions réglementaires
similaires qui existent déja. S’y opposer, sans donner la
garantic qu’il sera, au moins dans son esprit, pris en
compte lors de la prochaine révision de la Constitution,
reviendrait 2 laisser le temps faire son ceuvre. En mon 4me
et conscience, je pense que nous ne pouvons nous y résoudre.

Clest pourquoi le groupe GDR fait le choix de soutenir
cette proposition de loi qui, comme I'a dit un orateur avant
moi, n’est ni de gauche ni de droite. Le handicap n’a pas de
couleur politique. C’est une question nationale, et j espére que
nous pourrons nous retrouver autour d’'un axe commun pour
défendre les idées qu’elle porte. En dépit de nos réserve sur la
forme, je pense quil est impéradf de creuser ces idées et
d’apporter une réponse satisfaisante a toutes les personnes
qui souffrent de handicap. (Applaudissements sur les bancs du
groupe UMP.)

Mme la présidente. La parole est 4 M. Jér6me Guedj, pour
le groupe socialiste, républicain et citoyen.

M. Jéréme Guedj. Madame la présidente, madame la
ministre, monsieur le rapporteur, mes chers collegues, au
moment de monter a cette tribune pour débattre de ce
texte, je dois vous faire part de 'ambivalence de mes senti-
ments, au diapason de ce que fut ma réaction 2 sa lecture.

Je vous parlerai d’abord d’une forme de délectation. Clest
en effet avec un peu de gourmandise que nous avons accueilli
ce texte, tout comme les propos du rapporteur, qui nous
indique vouloir résolument soutenir I'action et les engage-
ments du candidat Frangois Hollande, en 'occurrence I'enga-
gement n° 32!

M. Gérald Darmanin. Comme le traité européen !

M. Jérome Guedj. Je dois d’ailleurs dire mon étonnement
de trouver dans cette niche parlementaire du groupe UMP
deux textes qui reprennent les engagements de Francois
Hollande, puisque tel était déja le cas du texte sur la fin de
vie, qui reprenait son engagement n° 22.

M. Gérald Darmanin. Il le faut bien, puisque Mélenchon
nest plus [a!

M. Jérome Guedj. Monsieur Darmanin, vos réactions me
font comprendre que je viens d’appuyer sur un point sensible,
3 savoir lincapacité de 'UMP i faire des propositions
distinctes de celles que fait la majorité, autour de Francois
Hollande, depuis plusieurs mois. Tant mieux si vous voila
désormais éclairés sur I'efficacité de 'action que nous menons!
Je ne peux qu’appuyer votre souci de nous voir mettre en
ocuvre les soixante engagements de Francois Hollande.
Beaucoup lont déja été, et je me réjouis que vous nous
rejoigniez dans cette démarche.

Voila dong, en forme de boutade, ma premiere réaction,
faite de délectation et de gourmandise. Elle a malheureuse-
ment été contrebalancée par un sentiment de déception. En
effet, le rapporteur a eu, dans son propos liminaire, la relative
inélégance de constater que les parlementaires du groupe SRC
avaient peu participé aux travaux de la commission; mais
permettez-moi de m’étonner que, pour défendre ici cette
proposition de loi signée par soixante-sept députés de
'UMP, vous ne soyez que trois, bien esseulés!

M. Gérald Darmanin. Si c’est pour vous écouter. ..

M. Jéréme Guedj. Mais le plus important n’est pas . Le
plus important, c’est d’aborder ce sujet au fond, avec sincérité.
Jen entends en effet certains qui, ici ou 13, des trémolos dans
la voix, nous invitent & appréhender la question de la place
que réserve le législateur aux personnes en situation de
handicap dans la société francaise dans un esprit de rassem-
blement, de concorde et de convergence transpartisane dépas-
sant les clivages, qui peuvent légitimement exister dans cette
assemblée politique.

Mais, mes chers collegues, tout est politique! Y compris la
question du handicap. Ce n’est donc pas commettre un crime
de lese-majesté que de pointer les arriere-pensées évidentes de
cette proposition de loi, qui m’apparait surtout comme un
outil de diversion ou un rideau de fumée, destiné & masquer
des contradictions et des malaises sur lesquels je reviendrai
dans un instant.

La ministre I'a fort bien dit, il y a quelque paradoxe 2
déposer une proposition de loi — dont on comprend certes
qu’elle peut agir comme une caisse de résonance — au moment
méme olt le Gouvernement innove, fidéle en cela a 'engage-



ASSEMBLEE NATIONALE — 2¢ SEANCE DU 25 AVRIL 2013

5045

ment pris par le Président de la République. Je parle ici d’une
révolution culturelle pour nos administrations et les services
ministériels !

M. Gérald Darmanin. Quel acteur!

M. Jérome Guedj. C'est ] toute la force de la circulaire du
4 septembre dernier, dont les effets sur le fonctionnement de
lappareil administratif de I'Etat et la prise de décision gouver-
nementale vont aller crescendo.

M. Gérald Darmanin. Il fallait faire une note de service!

M. Jérdme Guedj. En politique comme dans la vie, il y a les
« diseux » et il y a les « faiseux ». Tandis que les « diseux » se
bornent a des déclarations et a des rodomontades, les
« faiseux », au Gouvernement, mettent en ccuvre cet engage-
ment et considérent, A travers cette mesure comme 2 travers
d’autres dispositions mises en ceuvre depuis dix mois, que
clest dans l'action concréte, dans les réalisations opération-
nelles et dans les choix politiques faits en direction des
personnes en situation de handicap, que nous ferons
progresser la situation.

M. Gérald Darmanin. Et les chiffres du chomage!

M. Jéréme Gued;. A titre d’exemple, cest en application de
la circulaire que nous avons amendé avec Martine Carrillon-
Couvreur le texte sur les emplois d’avenir pour permettre aux
jeunes en situation de handicap de bénéficier de la mesure
jusqua 30 ans. Dans le méme état d’esprit, le texte sur les
contrats de génération, I'une des mesures importantes de ce
quinquennat, comporte des dispositions similaires. Et je
souhaite, car je suis lucide sur les marges de progression
qu’il nous reste, que ce type de mesures s'intensifient.

J’ai aussi le souvenir, pour y avoir assisté, que lors de la
grande conférence sociale de juillec2012, la question de
I'insertion professionnelle des personnes handicapées figurait
sur la feuille de route; elle innerve aujourd’hui I'ensemble de
Paction gouvernementale.

J’ai bien compris tout & heure, A votre agressivité a
I'endroit de la ministre lorsquelle a évoqué %a mise en
place, dans quelques semaines, du Comité interministériel
du handicap, quels étaient le parti pris et la finalité de cette
proposition de loi : je le disais, un écran de fumée, une mesure
de diversion! Car, au-dela des mots, il y a 'action. Le Comité
interministériel du handicap a été créé sous le gouvernement
de M. Fillon, en 2009. Il était destiné a regrouper I'ensemble
des ministres concernés par la politique relative au handicap et
A Paccessibilité. Or, non seulement nous avons maintenu ce
comité interministériel, mais, surtout, nous le réunissons pour
la premiére fois, nous le rendons opérationnel, ce que vous
n’aviez pas souhaité faire!

Voyez-vous, il n’y a pas d’amour, il n’y a que des preuves
d’amour. On peut créer un Comité interministériel du
handicap, on peut proclamer ici ou la que c’était une
priorité de laction du précédent gouvernement, mais, dans
les faits, rien ne s’est passé, rien n’a été mis en ceuvre au
niveau interministériel, pour innerver I'ensemble des politi-
ques publiques, 'éducation, les transports, le logement...

M. Gérald Darmanin. C'est vous qui vous énervez!

M. Jéréme Guedj. Vous avez évoqué, toujours avec des
trémolos dans la voix, la loi du 11 février 2005,...

Mme Isabelle Le Callennec. Vous ne I'avez pas votée!

M. Jéréme Gued;. ...loi dont chacun s’accorde aujourd’hui
A reconnaitre qu’elle est un socle important des politiques
publiques a destination des personnes en situation de
handicap. Mais force est de constater que laccessibilité,

sujet qui me tient & coeur comme a beaucoup d’entre nous
et sur lequel ma collegue conseillere générale de I'Essonne,
Claire-Lise Campion, et Isabelle Debré ont récemment remis
un rapport trés stimulant, est une question que vous avez
totalement laissé en jachére!

Pire: nous avons assisté, dans la période précédente, a
plusieurs tentatives sournoises et insidieuses de détricotage
des objectifs fixés en matiere d’accessibilité. Je me rappelle
par exemple d’'un amendement voté dans la loi de finance
rectificative de 2009 et qui prévoyait des dérogations pour
Iaccessibilité dans le bati neuf, fort heureusement censuré par
le Conseil constitutionnel. Je me souviens aussi que, lors du
Grenelle de I'environnement, le Gouvernement avait de
nouveau souhaité instaurer des dérogations, mais qu’il avait
dt renoncer face au tollé des associations. Je me souviens
enfin quau Sénat, dans une proposition de loi relative au
fonctionnement des maisons départementales des personnes
handicapées, un amendement du rapporteur avait introduit
un dispositif de dérogations pour le bati neuf, également
censuré par le Conseil constitutionnel qu’avait saisi le
groupe socialiste.

Chers collégues, c’est votre mauvaise conscience que vous
essayez d’apaiser avec un principe généreux!

M. Gérald Darmanin. Tout ¢a pour ¢a!

M. Jérome Guedj. Nous sommes, bien siir, d’accord avec
Pesprit, voire avec la lettre de votre texte (« Ah! » sur les banes
du groupe UMP), mais nous devons rechercher lefficacité, et
nous mobiliser autour des dispositions prévues par le Gouver-
nement.

Je vous ai signalé la mise en place du Comité interministé-
riel du handicap; je vous ai mentionné les efforts faits en
matiére d’éducation...

M. Gérald Darmanin. Et 'amendement n°214?

M. Jérome Guedj. Grice a ces efforts, nous tournons le dos
4 une époque que nous avons tous connue dans nos terri-
toires, et je suis fier d’appartenir & une majorité qui, a la
rentrée 2012, a permis de dégager 1500 postes d’auxiliaire
de vie scolaire individuel supplémentaires, pour permettre

l'intégration des éleves en situation de handicap.

Il y a des chantiers sur lesquels il nous faut travailler.
Mme la ministre s’est engagée résolument sur le terrain de
Pautisme. Il nous faut, avec ce troisitme plan interministériel,
aller de I'avant. Des groupes de travail ont été mis en place sur
lacces aux soins des personnes en situation de handicap et sur
les personnes handicapées vieillissantes. C'est de 'opéra-
tionnel !

Une loi qui proclame des droits et des obligations sans se
donner les moyens de leur mise en ceuvre et butte sur des
principes juridiques risque de générer une frustration allant a
Pencontre de I'objectif poursuivi. Cest pourquoi vous nous
contraignez a rejeter votre proposition de loi, méme si je vous
remercie de nous avoir permis d’avoir ce débat sur les mesures
a destination des personnes handicapées, qui mobilisent
résolument le Gouvernement et la majorité. Clest vrai dans
les collectivités locales, C’est vrai dans les ministeres, c’est vrai
au Parlement. (Applaudissements sur les bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est & M. Gérald Darmanin.

M. Gérald Darmanin. Nous sommes tous un peu dégus,
madame la ministre, du ton de votre intervention, et jai
préféré, plus proches de lesprit de concorde évoqué a
l'instant par M. Guedj, les propos du vice-président de la
commission des affaires sociales et de certains autres
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orateurs, y compris ceux de M. Guedj lui-méme, plus modéré

Uil n’a 'habitude de I'étre dans cet hémicycle et qui s’est
q . 7 bl bl . Cy A q
exprimé avec le talent d’acteur quon lui connait.

M. Jéréme Guedj. Je ne sais comment je dois le prendre...

M. Christian Hutin, vice-président de la commission. 1ls ne
sont pas tous en Belgique!

M. Gérald Darmanin. C’est un hommage sincére que je vous
rends, monsieur Guedj : de la part de quelqu’un qui est contre
le cumul des mandats mais qui en exerce deux, nous avons
beaucoup a apprendre...

Nous voulons dire, madame la ministre, que cela aurait pu
inspirer un peu de modestic au Gouvernement sur un sujet
propice a la concorde que le rapporteur a trés bien précisé.
L’attention que nous portons aux personnes handicapées,
quil s’agisse d’enfants, d’adultes ou de personnes Agées,
devrait nous rassembler. Or, les signaux négatifs venant de
ce Gouvernement et des socialistes ne manquent pas. Tout
d’abord, depuis quasiment un an que vous étes ministre,
madame, nous n’avons pas vu défendre un texte sur le
handicap dans cet hémicycle. Clest grice a M. Abad que
vous pouvez proclamer pour la premiére fois aujourd’hui
combien le handicap est une priorité pour ce gouverne-
ment...

L’amendement n° 274 au projet de loi sur la refondation de
Iécole, qui empéche I'accueil des enfants autistes, a été voté.

M. Jérome Guedj. 11 a été retiré!

M. Gérald Darmanin. Il a été voté, et cest une blessure pour
ces enfants et leurs parents que vous n’ayez pas réussi,
madame, 3 peser dans une réunion interministérielle pour
imposer un avis défavorable a cet amendement.

Vous avez voté contre, mes chers amis socialistes, 'augmen-
tation de 25 % de l'allocation d’adulte handicapé en loi de
finances. Vous avez méme voté contre la loi de 2005 qui visait
a faciliter 'accés des batiments publics aux personnes handi-
capées. Clest vrai, cette mesure fut difficile et coliteuse a
mettre en ceuvre, mais rappelons que 125 millions d’euros
ont été débloqués sous le quinquennat de Nicolas Sarkozy.
Rappelons encore que le taux de scolarisation des enfants
handicapés en milieu ordinaire a augmenté de 38 % et que
le nombre d’auxiliaires de vie scolaire a progressé de 127 %.

M. Guedj a raison, il n’y pas damour, il n’y a que des
preuves d’'amour. Madame, je suis désolé de vous le dire, mais
depuis que vous étes ministre, les parlementaires, essentielle-
ment les députés, vous ont posé 378 questions écrites: vous
n'avez répondu qu’a 95 d’entre elles, C’est-a-dire moins de
20 %. Non seulement vous ne présentez pas de texte, non
seulement vous ne gagnez pas vos arbitrages, mais vous ne
répondez pas aux questions légitimes des parlementaires, alors
que vous avez l'obligation de le faire dans les deux mois.

Alors bien shr, vous pourriez nous donner une preuve
d’amour en soutenant cette proposition de loi. Cest ce que
fera le groupe UMP mais je me réjouis également du vote des
collegues, que jai pu entendre, des groupes UDI et GDR - je

n’ai pas encore entendu Mme Pompili...

Jai déposé avec un certain nombre de mes collégues deux
amendements dont je voudrais évoquer trés rapidement le
contenu. Le premier m’a été inspiré, comme il arrive
souvent, et pas seulement aux élus de droite, par le cas trés
douloureux d’une petite fille de ma circonscription, devenue
handicapée 4 la suite d’'un accident de la vie, et dont les
parents, avec fort peu de moyens financiers méme s’ils travail-
lent, essaient d’aménager leur maison. Je les ai rencontrés et,
ensemble, nous avons essayé de voir comment il leur serait

possible d’engager des travaux avec treés peu de moyens. Mon
premier amendement reprend la disposition d’'un prét & taux
zéro, qui fait l'objet d’une proposition de loi que nombreux
de mes collegues, y compris le rapporteur, ont cosignée, visant
a permettre aux personnes handicapées d’aménager leur
habitat. II suffit parfois de changer une porte, une baignoire,
d’enlever une marche a l'entrée de la maison pour sortir de
Ienfer une enfant aujourd’hui lourdement handicapée et dont
les parents essaient d’avoir une vie meilleure.

Mon deuxi¢éme amendement vise A restaurer une promesse
souvent faite par les bailleurs sociaux, mais pas toujours
respectée: réserver en priorité aux personnes handicapées,
au niveau des rez-de-chaussée, les appartements les plus acces-
sibles.

Si Mme la présidente m’accorde les quinze secondes qui me
restent, jen profiterai pour remercier a 'avance la ministre,
que je viens de voir consulter ses collaborateurs, pour la
réponse quelle voudra bien apporter tout a heure & mes
questions. Je tiens a sa disposition les questions écrites
auxquelles elle n’a pas répondu. Je me suis inscrit sur
larticle unique pour les lire tout a I'heure, mais je veux
bien les lui donner pendant la pause que Mme la présidente
accordera 2 la représentation nationale. (Applaudissements sur
les bancs du groupe UMP.)

M. Arnaud Richard. Trés bien!

Mme la présidente. La parole est 8 Mme Fanélie Carrey-
Conte.

Mme Fanélie Carrey-Conte. Je suis heureuse d’intervenir cet
apres-midi, dans cet hémicycle, pour aborder les questions
liées au handicap et je remercie le rapporteur de nous avoir
permis d’avoir ensemble ce débat. Je vous 'avoue cependant,
je suis quelque peu peinée qu'il se tienne dans le cadre de cette
proposition de loi qui, 4 mon sens, ne répond pas bien aux
enjeux de inclusion et de la pleine citoyenneté des personnes
en situation de handicap. Elle est en effet inopérante et ineffi-
cace, comme 'ont démontré un certain nombre de mes colle-
gues. ]y reviendrai.

Permettez-moi une remarque préliminaire. Vous avez dit,
monsieur le rapporteur, en commission des affaires sociales,
avec un certain nombre de vos collégues, vouloir imposer
grice a cette proposition de loi un changement des modes
de pensée en mati¢re de handicap. Or lhistoire nous enseigne
que, pour changer les modes de pensée, il faut certes des lois,
mais aussi une volonté politique. Or, & maintes reprises,
lorsque vous étiez au pouvoir, cette volonté politique vous a
manqué,...

Mme Isabelle Le Callennec. Et la loi de 2005 ?

Mme Fanélie Carrey-Conte. ...comme ['ont démontré vos
différentes tentatives pour contourner les obligations légales
en mati¢re d’accessibilité, et bien d’autres méthodes qui ont
caractérisé les politiques que vous avez menées, et que vous
avez manifestement oubliées. Je pense a la faiblesse du
dialogue noué a ce moment-la avec les associations, a la
baisse du nombre d’auxiliaires de vie scolaire et, malgré les
échéances en matiére d’accessibilité fixées pour 2015, ...

M. Gérald Darmanin. Ce n’est pas vrai!

Mme Fanélie Carrey-Conte. ...au fait que seulement 15 %
des travaux en faveur de l'accessibilité aient été réalisés jusqu’a
présent. Il me semblait important de le rappeler.

Vous dites par ailleurs faire appel au consensus, en vous
référant & I'engagement n° 32 de Francois Hollande. S’il y a
consensus sur les objectifs, il n’y en a pas sur les moyens, et
encore moins sur votre proposition de loi qui, je le répéte, est
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inopérante et inconstitutionnelle. Rappelons un certain
nombre d’arguments en ce sens: le caractére vague des propo-
sitions formulées, leur redondance avec des dispositions en
vigueur, 'impossibilité, que vous connaissez, pour le législa-
teur d’aujourd’hui d’adresser une injonction au législateur de
demain.

Aussi cette proposition de loi est-elle pour moi une occasion
manquée d’aborder un certain nombre d’enjeux pourtant
cruciaux autour des questions de handicap. Mme la
ministre I'a rappelé tout & lheure, le Gouvernement a
d'ores et déja pris des engagements majeurs en la matiére:
la circulaire du 4 septembre 2012, la hausse de 6,3 % des
crédits du programme « Handicap et dépendance », la hausse
de 4 % de TONDAM médico-social et la réunion prochaine
du Comité interministériel du handicap, qui n’a pas éeé réuni
ldﬁpuis sa création en 2009, comme nous 'avons dit tout a
’heure.

Il est évident que les attentes sont encore fortes et que de
nombreux enjeux sont devant nous. Nous devrons y apporter
des réponses politiques et non pas nous contenter d’un droit
bavard, comme lest votre proposition de loi.

Je conclurai mon intervention en évoquant quelques-uns de
ces enjeux, au premier rang desquels figure celui de lemploi,
absolument déterminant pour l'inclusion des personnes en
situation de handicap. Il nous faudra aller au-dela de ce qui
a déja été fait sur les emplois d’avenir et les contrats de
génération. Une négociation entre les partenaires sociaux
aura lieu sur ce sujet; il nous faudra veiller a ce quelle se
traduise par des progres concrets. La fonction publique devra
également étre exemplaire. Je pense en particulier a I'éduca-
tion nationale, pour laquelle I'exception devra étre progressi-
vement levée afin que le quota des 6 % y soit appliqué. Ce
sont autant de chantiers que nous avons trouvés en arrivant au
pouvoir, et sur lesquels nous devrons nous pencher.

Je ne reviens pas sur la question de la scolarisation, dont
nous avons suffissmment débattu, mais je voudrais aborder
celle de I'acces aux soins, souvent évoquée mais déterminante
et qui me tient particulierement a coeur. Il est important d’agir
sur la formation des soignants et des paramédicaux, sur 'orga-
nisation de l'acces & I'hopital, sur le soutien aux innovations
sociales développées dans le secteur médico-social, notam-
ment par I'économie sociale et solidaire, et sur les réseaux
associatifs qui impliquent des professionnels de santé. Je fais
référence aux expériences intéressantes menées en matiére de
handicap mental et de soins dentaires, qui méritent d’étre
soutenues.

Je conclurai en abordant l'actualité récente. Le rapport
« Réussir 2015 » sur 'accessibilité de la sénatrice Claire-Lise
Campion, remis au Premier ministre le 1 mars, doit nous
servir de base pour aller plus loin dans I'accessibilité et passer
d’une logique d’'intégration & une véritable logique d’inclu-
sion: celle d’une société qui évolue pour que chacun y trouve
sa place. Clest ce que nous appelons 'accessibilité universelle.
Je tiens beaucoup a ce concept qui doit étre notre horizon et
notre objectif politique. Nous devons agir concrétement et ne
pas nous contenter d’incantations, ou de ce droit bavard qui
caractérise votre proposition de loi. Je suis d’accord pour que
nous avancions ensemble, mais sur du concret, animés par la
véritable volonté politique d’assurer aux personnes en situa-
tion de handicap leur pleine citoyenneté. (Applaudissements
sur les bancs du groupe SRC.)

Mme la présidente. La parole est & Mme Barbara Pompili.

Mme Barbara Pompili. Si nous vivions aujourd’hui dans une
société inclusive ol chacun et chacune avait sa place et des
perspectives d’avenir quels que soient ses moyens, ses origines,

son lieu d’habitation, son apparence ou son handicap, un
grand cap aurait été franchi et nous pourrions nous en
féliciter.

Cette société inclusive, nous sommes nombreux ici, sur les
bancs méme de cette Assemblée, A en réver. Et je suis
convaincue que nous y parviendrons. Beaucoup trop lente-
ment, Cest certain; celles et ceux qui en souffrent ne me
contrediront pas....

Je pense aux discriminations dont sont quotidiennement
victimes certains de nos concitoyens, en raison de leur accent,
de leur couleur, de leur apparence, de leurs différences visibles
et invisibles qui suscitent regards insistants, railleries ou pire
encore...

Les personnes porteuses d’un handicap subissent trop
souvent ces humiliations, lorsqu’elles ne sont pas mises au
banc de notre société ou privées d’'une partie de leurs droits.

Certes, la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées a été une grande avancée. Elle a profondément
modifié la politique en gvcur des personnes handicapées. Son
approche transversale a notamment permis de couvrir tous les
aspects de leur vie.

Ambitieuse, cette loi a eu, et a encore aujourd’hui, des effets
trés importants pour améliorer le quotidien des personnes
handicapées: création d’un guichet unique, les maisons dépar-
tementales des personnes handicapées, afin de mettre fin au
parcours du combattant des personnes en situation de
handicap et de leurs proches; reconnaissance d’'un droit 2 la
compensation, par la solidarité nationale, des conséquences du
handicap; affirmation comme norme de la scolarisation en
milieu ordinaire ; renouvellement de la politique de formation
et de 'emploi.

Mais cette loi ne suffit pas. Sa mise en application effective
est, hélas, loin d’étre parfaite.

Je pense ainsi a 'accessibilité des lieux publics. Le délai de
dix ans sera bientdt atteint, mais force est de constater que
nous sommes loin, trés loin, des ambitions affichées par la loi
de 2005. Seuls 15 % des établissements recevant du public
seraient actuellement accessibles.

Le rapport d’information des sénatrices Claire-Lise
Campion et Isabelle Debré sur application de cette loi met
le doigt sur les nombreux obstacles a lever et les points a
améliorer.

Tout d’abord, les écarts de prestations entre départements
demeurent et les délais de traitement par les maisons dépar-
tementales sont encore trop longs, avec un suivi parfois mal
assuré.

Nous sommes également bien loin de 'autonomie finan-
citre des personnes handicapées! La prestation de compensa-
tion du handicap demeure insuffisante, et certaines personnes
en situation de handicap sont condamnées a survivre dans des
conditions dramatiques et inacceptables.

Quant a lobjectif de scolarisation, le bilan n’est pas
meilleur. Ce sont plus de 20 000 enfants handicapés qui ne
seraient toujours pas scolarisés; et je ne parle méme pas de
I'absence de formation des personnels de I'éducation natio-
nale, ni de la nécessité de donner un véritable statut aux
auxiliaires de vie scolaire.

Enfin, si se déplacer reléve encore trop souvent du parcours
du combattant, permettez-moi de vous citer un dernier
exemple: le taux de chdmage des personnes handicapées est
deux fois plus élevé que celui du reste de la population active.
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Mme Isabelle Le Callennec. Cest vrai.

Mme Barbara Pompili. Nous sommes donc loin, trés loin,
de cet idéal de société inclusive.

Beaucoup reste a faire et le volontarisme politique, d’ol
qu’il vienne, est de mise. Nous devons tout faire pour que
Pégalité des droits devienne réalité. Tel est pour moi notre role
de législateur.

Je me réjouis que certains de nos collegues de opposition,
qui hier encore militaient hier encore pour un traitement
différencié envers certains de nos concitoyens (Protestations
sur les bancs du groupe UMP), aient parcouru bien du
chemin en l'espace de quelques jours pour se faire aujourd’hui
les défenseurs d’une société ou chacun puisse disposer des
mémes droits, quelle que soit sa différence.

Oui, rappelons-le, notre République a le devoir de n’oublier
personne, et le combat pour I'égalité des droits est une
exigence qui requiert toutes les volontés, indépendamment
de nos appartenances partisanes.

Le devoir d’égalité vis-a-vis de nos concitoyens ne saurait
souffrir de stratégies partisanes.

Mme Isabelle Le Callennec. Ce serait bien, en effet!
M. Gérald Darmanin. I faut le rappeler aux socialistes!

Mme Barbara Pompili. La proposition de loi que nous
examinons aujourd’hui contribue justement a cette ambition.

M. Gérald Darmanin. Vous vous rattrapez !

Mme Barbara Pompili. Il ne s’agit pas de voter ici une
nouvelle loi ambitieuse et transversale, sur le modéle de
celle de février 2005, mais de proposer une autre approche
pour relever ce défi: s’assurer que toute loi votée a I'’Assemble
nationale prendra en considération les besoins spécifiques des
personnes handicapées.

Le Gouvernement a déja montré sa volonté d’agir en ce
sens, ce que je salue. Dés le 4 septembre 2012, en effet, une
circulaire était publiée au Journal officiel afin, justement, que
le handicap soit pris en considération dans I'ensemble des
politiques publiques menées et donc, aussi, dans les projets

de loi.

Cependant, force est de constater que cette circulaire
demeure insuffisante. J’en citerai deux exemples.

S’agissant de la loi sur la refondation de Iécole, cette circu-
laire n’a pas empéché que le projet présenté en premicre
lecture ne comporte aucune disposition digne de ce nom
relative aux personnes handicapées.

Pour y remédier, jai défendu avec les membres du groupe
d’études sur l'intégration des personnes handicapées, que je
préside, de nombreux amendements relatifs 4 la scolarisation
des éleves handicapés et a Iécole inclusive. Nous avons,

p

heureusement, été en partie entendus par le Gouvernement.

Mme Isabelle Le Callennec. En partie seulement!

Mme Barbara Pompili. Deuxi¢me exemple: le projet de loi
sur I'enseignement supérieur et la recherche, dont nous discu-
terons prochainement, ne comporte pour le moment aucune
disposition sur l'université inclusive, ni sur les personnes
porteuses de handicap.

M. Gérald Darmanin. Encore une occasion perdue!

Mme Barbara Pompili. A partir de ce constat, la proposition
de loi de nos collegues UMP changera-t-elle réellement
quelque chose? Je ne sais pas. Mais C’est en avangant peu a
peu que nous parviendrons A mettre en place une société
inclusive. Oui, faire de I'égalité des droits une exigence
pour chacune des lois votées par notre assemblée ne peut
qualler dans le bon sens. Ce changement d’approche doit
étre tenté.

Sans remettre en question la nécessité d’une grande loi
transversale comme celle de février 2005, il s’agit d’adapter
Penvironnement, entendu dans un sens global, a toutes les
formes de handicap, donc aux besoins spécifiques des
personnes handicapées. Conformément a cette approche,
tous les champs des politiques publiques sont concernés:
urbanisme, logement, politique industrielle, emploi, éduca-
tion, santé, culture, etc. Toutes les politiques publiques
doivent donc tenir compte des besoins spécifiques des
personnes handicapées: voila ce que demande cette proposi-
tion de loi.

Veiller a ce que chaque loi tienne compte des besoins des
personnes handicapées ne pourra que contribuer a construire
cette société inclusive que jappelle de mes veeux. Je crois
dailleurs que nous I'appelons tous de nos veeux. Clest
pourquoi jen appelle au soutien de 'ensemble des partis
politiques. Face & I'ampleur des défis & relever et en vertu
du principe d’égalité des droits, cette proposition de loi néces-
site d’étre soutenue par toutes et tous. (Applaudissements sur les

bancs des groupes UMP et UDL)

[3]

ORDRE DU JOUR DE LA PROCHAINE SEANCE

Mme la présidente. Prochaine séance, ce soir, a vingt et une
heures trente:

Suite de la proposition de loi relative a 'égalité des droits et
a lintégration des personnes en situation de handicap;

Proposition de loi visant & autoriser le cumul de I'allocation
de solidarité aux personnes dgées avec des revenus profession-
nels.

La séance est levée.

(La séance est levée a vingt heures cing.)

Le Directeur du service du compre rendu de la
séance de [’Assemblée nationale,

NICOLAS VERON



