A SSEMBLESTE NATIONALE

Ompte rendy  Mercredi

21 janvier 2015
Commission Séance de 9 heures 30

des affaires sociales Compte rendu n° 27

— Examen, ouvert a la presse, de la proposition de loi de
Mme Véronique Massonneau visant a assurer aux patients
le respect de leur choix de fin de vie (n°2435)
(Mme Véronique Massonneau, rapporteure)........................... 2

— Examen, ouvert a la presse, du rapport de la mission
d’information et de controle de la sécurité sociale sur la
mise en oceuvre des missions de la Caisse nationale de
solidarité pour lautonomie (Mme Martine Carrillon-

CoOUVIQUL, TAPPOILEUTE) . .........c.oceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseseesssessans 26 PréS|dence de
— Informations relatives a la CommiSSIiOn .........c..ccceevevvvveeeeeeeennn. 37 M me C ath e ri ne

— Présences en réUNION .............ccoeeiivuureeieeeeeeeiiiireeeeeeeeeeeeirreeeeeeeeeens 38
Lemorton,
Présidente

puis de

Mme Martine Carrillon-
Couvreur,

Vice-présidente

puis de

Mme Martine Pinville |
Secrétaire

.SESSION ORDINAIRE DE 2014-2015

e
ASSEMBLEE
NATIONALE




COMMISSION DES AFFAIRES SOCIALES
Mercredi 21 janvier 2015
La séance est ouverte a neuf heures trente.

(Présidence de Mme Catherine Lemorton, présidemta €ommission)

Mme la présidente Catherine Lemorton.Mes chers collegues, a I'occasion de cette
premiére réunion, je souhaite une bonne année s teotes et a vous tous et a vos proches,
ainsi qu’a tous les administrateurs, secrétairegsgents qui nous accompagnent dans notre
travail quotidien, dans des conditions parfoisidits.

Avant d'en venir a l'ordre du jour, je voudrais mr&ter un instant sur des
événements gu'il serait difficile de ne pas évogller a deux semaines, la barbarie a frappé
notre pays. Elle a voulu atteindre la liberté dgsion ; elle a tué des membres des forces de
I'ordre qui servaient notre pays ; elle a tué dessgparce qu'ils étaient juifs. Nous avons une
pensée pour eux. En votre nom a tous, je saluéd’'vépublicaine qui a prévalu pendant cette
tragédie, unité que nous ne devons pas oublies ajae le débat démocratique reprend.
Pendant ce grand moment d’émotion que nous, leggeptants de la nation, avons vécu
mardi dernier, dans I’hémicycle, autour du Premiéristre et du ministre de l'intérieur, nous
avons été a la hauteur de ce que les Francaislatten face a ce drame.

M. Jean-Pierre Door.Merci de vos voeux, madame la présidente. Au normaie
groupe, je souhaite a tous nos collegues une bannée 2015, malgré les événements qui
viennent d’étre rappelés. Je souhaite aussi qudéeats de notre commission se déroulent
toujours dans la sérénite.

J'aimerais aussi connaitre, le plus rapidementiplesde calendrier du projet de loi
relatif a la santé. La presse évoque des dateterttat différentes et rapporte que le
ministére se serait engagé a créer quatre ou aimgpgs de travail réunissant les divers
acteurs professionnels, dont les travaux devra@etrendus fin mars. Dans ces conditions,
guelles sont les dates envisagées pour les débatsranission et dans I'hémicycle ?

Mme la présidente Catherine Lemorton.Selon les informations dont je dispose, le
projet de loi relatif a la santé sera examiné eanmgssion durant la semaine du 2 mars et dans
I’lhémicycle début avril. Quant aux quatre groupedrdvail mis en place par la ministre de la
santé a la suite des mouvements des médecinstidé@m débuté leurs travaux et devraient
rendre leurs conclusions avant la fin mars. Lesdiles portent essentiellement sur les
aspects techniques du tiers payant. Méme si lesluians de ces groupes de travail sont
rendues fin mars, rien ne nous empéchera de demanda ministre de faire état de
'avancement de leurs travaux dans I'hémicycleenddposer des amendements.

J'indique aussi que notre commission sera saigie @as sur le projet de loi portant
nouvelle organisation territoriale de la Républigaatrement appelé NOTRE, qui est en
cours d’examen au Sénat et que nous devrions étedieommission le lundi 2 février. En
'état actuel des choses, notre saisine porteratsus articles du texte adopté par la
commission des lois du Sénat : I'articl®i8, I'article 22ter et I'article 24.
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La Commission en vient a I'examen, sur le rappertiime Véronique Massonneau,
de la proposition de loi visant a assurer aux patisele respect de leur choix de fin de vie
(n° 2435).

Mme la présidente Catherine Lemorton.Alors que nous abordons I'examen de la
proposition de loi de Mme Véronique Massonneaurajepelle le contexte du débat. La
guestion de la fin de vie a fait I'objet d’'une gflon approfondie menée par nos collegues
Alain Claeys et Jean Leonetti, dont je salue lgditaet 'engagement permanent, a la suite
d’'une mission que leur avait confiée le Gouverndneenjuin dernier. C’est sur la base des
conclusions qu'ils ont présentées a la mi-décemgheeva se dérouler, cet apres-midi méme,
un débat dans I'hémicycle.

Une proposition de loi sera ensuite déposée quiétat actuel de mes informations,
devrait étre examinée en séance publique début. rRarsailleurs, I'Office parlementaire
d’évaluation des choix scientifiques et technolog (OPECST) a organisé hier une audition
publiqgue ou notre collégue Jean-Louis Tourainepaésenté notre commission, ce dont je le
remercie.

Mme Véronique Massonneau, rapporteureMes chers collegues, je m’'associe aux
bons voeux de Mme la présidente.

« La mort n’effraie pas autant que le mal mourircette réflexion, qui figure dans le
rapport 2013 de I'Observatoire national de la fnvik, prouve que le débat n’est pas clos. En
effet, si I'élaboration progressive d’'un cadre glgjue sur cette question a permis de nettes
améliorations, beaucoup reste a faire.

Si la loi dite « Leonetti » du 22 avril 2005 a répenté un progrés indéniable, elle a
aussi montré ses limites. Plusieurs affaires doelmses se sont retrouvées en une des
journaux, la plus médiatisée et tristement conrtaatécelle de Vincent Lambert. Pourquoi
n'y a-t-il que 2 % a 5 % des Francais a avoir rédeyrs directives anticipées ? Comment se
fait-il que le médecin décide encore de la fin tedu patient a la place de ce dernier ?

Les insuffisances de la loi de 2005 n’est plusauper. Les Francais ne se sentent
pas détenteurs de ce nouveau droit dont ils n’asf @ juste titre, saisi les contours. L'usage
de la sédation est évoqué mais interprété de nearddférente selon le médecin ou
I'établissement : parfois, elle est entreprise W&da mort ; d’autres fois, elle est interrompue
pour s’assurer que le patient souhaite poursuererbcessus. Ces pratiques doivent étre
mises a plat, dans I'intérét premier du patientggidoit plus étre victime de l'insécurité
juridigue des médecins. Les tribunaux ne doiveuns f@tre les théatres de drames familiaux.
Un cadre juridique clair doit étre défini et lesoohde fin de vie des patients doivent enfin
étre respectés.

Nous devons donc aller plus loin. Le candidat FoenElollande en était convaincu,
mais il a tardé a donner une concrétisation a saragement 21. En juin 2013, javais
rapidement déposé une premiere proposition deisant a assurer aux patients en fin de vie
le droit de mourir dans la dignité, souhaitant @’puisse étre un outil Iégislatif au service de
chacun. En vain. Alors, le groupe écologiste adid’inscrire ce texte complété visant a
assurer aux patients le respect de leur choixrdédivie a I'ordre du jour d’'une de ses niches
parlementaires. Je me réjouis que la discussiaredratin vienne enrichir d’autres moments
de débats parlementaires, je pense notamment aqedunous aurons cet aprés-midi en
séance publique.
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Notre assemblée s’empare enfin de ce sujet qualkt délaissé depuis 2011,
lorsque I'opposition de I'époque avait défendu,sspauvoir la faire adopter, une proposition
de loi similaire a la mienne. Devenue la majoritaéquelle jappartiens, I'opposition d’alors a
désormais les moyens d’adopter un texte qui chaitdarvie de nos concitoyens, qui serait a
la hauteur de leurs attentes.

Je propose, en premier lieu, d’'introduire dansddecde la santé publique le droit
pour toute personne malade de demander a bénéfitiae euthanasie ou d'un suicide
meédicalement assisté. Cette demande est encadyBéied une procédure qui donne le temps
de la réflexion aux praticiens et aux malades. €elds personnes majeures et capables,
atteintes d’'une affection grave et incurable — lgugl’en soit la cause — et subissant des
souffrances physiques et psychiques insupportal@gmouvant étre apaisées, peuvent en faire
la demande. Le médecin doit alors consulter uneactnfrere dans un délai maximal de
guarante-huit heures. Les médecins pourront invotpuelause de conscience et I'équipe
soignante sera consultée.

L’objectif est de mettre en place une procédurepgumette de vérifier la volonté et
la situation médicale de la personne malade. Ledenwés devront se livrer a plusieurs
vérifications. En premier lieu, ils devront s’assude la capacité de la personne malade et de
sa volonté de recourir a une euthanasie ou de ib&réf'un suicide médicalement assisté. En
deuxieme lieu, ils devront constater la réalitdalsituation médicale de la personne malade
et 'impasse thérapeutique qui en résulte. La delmale la personne malade doit étre libre,
éclairée et explicite. Le patient doit réitérer dmmande, qui peut étre révocable a tout
moment, et il dispose d’'un temps de réflexion dexdeurs.

Lorsque la personne malade n’est pas en mesurpridiegr sa volonté, le respect de
son choix de fin de vie est particulierement protdéque. C’est pourquoi il est nécessaire
gue les deux mécanismes existant a ce jour —testiies anticipées et la désignation d’'une
personne de confiance — soient renforceés.

Je propose que le contenu, la durée de validittogposabilité aux médecins des
directives anticipées soient améliorés. Ainsi,desctives anticipées porteront non seulement
sur les limitations ou arréts de traitement, mgeément sur les demandes d’euthanasie. Afin
gue la volonté du malade soit respectée, ces niescs’imposeront au médecin. En outre, je
souhaite leur conférer une durée de validité itémj étant entendu qu'elles restent
modifiables et révocables a tout moment.

Une procédure de contrble est instituée. Tous dessad’euthanasie ou de suicide
meédicalement assisté seront déclarg®sterioripar les médecins dans un délai de huit jours
aupres d’'une commission régionale de contrble gua gour mission de vérifier si les
exigences légales ont bien été respectées. Enecagrdrespect de la loi ou en cas de doute,
cette commission transmettra le dossier a un orghaegé de trancher en dernier recours — la
Commission nationale de controle des pratiques atiere d’aide médicale a mourir —, qui
sera rattaché aux ministres de la justice et dmitaé. Elle pourra également transmettre le
dossier a l'autorité judiciaire compétente.

Enfin, pour garantir I'égalité d’acces de tous ddsyens aux soins palliatifs par un
meilleur maillage territorial, je propose que lemiwe d'unités de soins palliatifs soit
conditionné au nombre d’habitants par département.
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En conclusion, cette proposition de loi permettia @ersonne malade d’assurer le
respect de son choix de fin de vie et d’affirman pancipe d’autonomie. Elle protégera aussi
celui qui refuse une quelconque aide a mourir. & un moyen d’apaiser les proches qui
sauront les dernieres volontés de la personne gegse L'existence de cette issue possible
suffit parfois a rassurer les personnes en finide v

Au-dela des convictions de chacun, que je respdeigument le plus souvent
opposé a une telle avancée est le manque criaptades en unités de soins palliatifs. Ce
mangue est réel et insupportable pour un grand gaysne le nbétre. Je le déplore mais je me
refuse a opposer le développement des soins albatine Iégalisation de I'euthanasie. Tout
d’abord, I'acceés universel aux soins palliatifs fleea pas disparaitre toutes les demandes
d’euthanasie, car certains ne veulent tout simphénpas de ces soins. Ensuite, si 'on
considére la demande d’euthanasie comme un aaiésispoir faute de place en unités de
soins palliatifs, alors il faut étre cohérent duser toute forme de sédation terminale pour le
méme motif. Par ce texte, il s’agit surtout de sefud’imposer une situation insupportable a
une personne qui souhaite y mettre un terme. gitstien finir avec les dogmatismes quels
gu’ils soient.

Je vous propose, chers collegues, de comprendaeifeandes de nos concitoyens,
ce gu’ils vivent, ce gu’ils veulent et ce qu’ils meulent pas, et d’accepter leurs choix méme
s'ils ne sont pas les nétres. Le respect du chesxalitres imprégne les valeurs de notre pays.
Soyons a la hauteur des enjeux et des attentesousecontentons pas d’'un consensus mou
qui ne satisfait personne ; ayons le courage draptio une véritable avancée sociétale, de
celles qui sont souvent acquises dans la constatais ne sont jamais remises en cause.

Mme Martine Pinville. Beaucoup de Francais pensent que notre législatiantre
organisation des soins ne permettent pas toujaufsol sa vie dans la dignité. Au cours de
cette |égislature, ce sujet a fait I'objet de deapports : I'un, du professeur Didier Sicard,
l'autre, de MM. Alain Claeys et Jean Leonetti, gudlonné naissance a une proposition de loi
modifiant la loi du 22 avril 2005 relative aux dsides malades et a la fin de vie. Celle-ci
comporte trois idées essentielles : le respectlabsar le corps meédical des directives
anticipées ; I'affirmation du droit du malade art& des examens et traitements ; la mise en
place d’'une sédation profonde et continue jusqga’anbrt, associée a l'arrét de tous les
traitements de maintien en vie lorsqu’un patietteiat d’'une maladie grave et incurable et
dont le pronostic vital est engagé, est en proi@ souffrance réfractaire ou s’il décide
d’arréter de lui-méme tout traitement. C’est leid@amourir paisiblement et sans souffrance.

Votre proposition de loi, Véronique Massonneauna@nmun avec cet autre texte
de mettre le patient au cceur de la décision. Geésapidi, le Premier ministre et les groupes
parlementaires vont s’exprimer en séance publiguesours d’'un débat qui doit étre serein et
apaisé, car il porte sur un vrai sujet de préoctopale nos concitoyens. Compte tenu des
travaux engagés et du dép6t annoncé de la praposieé loi de MM. Alain Claeys et Jean
Leonetti dont nous pourrons débattre au mois de,n@groupe socialiste ne votera pas pour
celle qui nous est présentée ce matin.

M. Jean Leonetti.Je suis d’'accord avec Véronique Massonneau siaitlgue nos
lois ne sont pas appliquées et aussi sur la privigatpiue le débat sur la fin de vie, aussi vieux
gue I’humain, se poursuivra tant que 'hnumain sEj@able de se questionner.
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En 1999, nous définissions ensemble I'acceés paig &ux soins palliatifs. Or nous
constatons que, malgré des avancées considérableste énormément d’insuffisances.
En 2002, nous avons franchi une étape supplémergairaccordant le droit de refuser des
traitements, méme si cela met la vie de la pers@medanger. Force est de constater que
'application de cette mesure reste incompléete. 2805, nous avons adopté une loi qui
condamne I'acharnement thérapeutique. On constatdgmt encore que ce dernier persiste
dans les services hospitaliers, méme s'il est gademandé autant par les malades que par
les médecins.

Permettez-moi de souligner que I'affaire Vincentrbeert n’'a rien a voir avec le
droit a I'euthanasie ou au suicide médicalemerisssdans n’'importe quel pays, quelgu’un
qui n’a pas émis de directives pose un probléemep&ans que la France est le seul pays a
avoir inventé une procédure qui permet de mettr@ ites prolongations artificielles de la vie.
Dans les autres pays, y compris dans ceux qui égalifé I'euthanasie ou le suicide
médicalement assisté, I'affaire Vincent Lambert see réglerait pas. Le Conseil d’Etat a
confirmé que l'arrét des traitements de survie de®ht Lambert était possible. Cette affaire
n’'est pas un élément qui doit nous inciter a medifa loi, sauf a lui faire préciser que les
membres de la famille doivent exprimer l'avis dgp&sonne qui ne peut plus le faire et non
pas leur avis personnel. Sur les 30 000 et 50 Offisade traitements de survie qui sont
décidés chaque année en application de la procédungaise, il pourra toujours y avoir un
cas ou la famille se déchire et qui est soumistaloxnaux.

Venons-en a la procédure choisie par le PrésidentadRépublique, le Premier
ministre et le Gouvernement. On ne peut pas difié njy a pas eu de débat. D’abord, la
commission Sicard, créée a linitiative du Préstdele la Républigue, a mené des
consultations dans toute la France. Ensuite, leit@aronsultatif national d’éthique (CCNE) a
émis un avis confirmant, a la majorit¢é de ses mes)bles conclusions du rapport du
professeur Didier Sicard. Enfin, le CCNE a rendurapport ou étaient bien définis les
avancées consensuelles et les points d’affronterherRrésident de la République a choisi la
voie consensuelle — qui n’a rien d’'un consensus mpaur dépasser le probleme de maniere
pragmatique grace a tous ces travaux. Il a dédaré faisait siennes les suggestions

contenues dans la proposition de loi que nous asépssée Alain Claeys et moi-méme.

Le droit a l'euthanasie ou au suicide médicalemassisté souléve plusieurs
problématiques, la premiére étant la rupture deuedigOn part toujours d'un cadre
extrémement strict, et je ne remets pas en causadarité de Véronique Massonneau quand
elle veut réserver ce droit aux seuls adultes. Rauant, on constate qu'en Belgique
'autorisation d’euthanasie existe pour les malagkestaux et les mineurs, et qu'en Suisse
30 % des suicides assistés concernent des persgonesont pas de maladies graves et
incurables mais qui sont seulement agées et lassewre. Lorsqu’on ouvre un droit de ce
type, il est extrémement difficile de le circonseri

Le deuxieme argument est d’'ordre médical. Danserpays ou les soins palliatifs se
sont installés, la culture médicale est opposéeudhlanasie pour une raison logique : la mort
ne poursuit pas les soins, elle les interrompt.

Ce qui me conduit au troisieme argument : il edticdle pour une société de
combattre le suicide tout en l'autorisant pour @iegs personnes. C’est la un débat éthique
dans lequel s’opposent les notions d’autonomieetuthérabilité : il faut respecter la volonté
de lindividu mais également protéger les personndsérables. Lorsqu’une personne arrive
a I'hopital aprés une tentative de suicide, elleréanimée. Toutes les sociétés essaient de
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lutter contre le suicide, le considérant davantageme le signe d’'une souffrance que comme
'expression d’une liberté individuelle. Comme RdbBadinter, je pense que lorsque I'on
touche a des droits fondamentaux tels que le drigitvie, on prend le risque de fragiliser les
plus vulnérables.

Je ne dis pas que la proposition de loi que noaesadéposée, Alain Claeys et moi-
méme, clét définitivement le débdie Mythe de Sisyphde Camus commence par cette
interrogation philosophique : la vie vaut-elle wnaint la peine d'étre vécue ? C'est
effectivement la question existentielle fondamentgbur les humains. Pour autant, la
proposition de loi est consensuelle et, a certaioments de son histoire, un pays doit savoir
se rassembler sur I'essentiel pour continuer & faure la démocratie. Ce débat est utile et je
me réjouis qu'il ait lieu & '’Assemblée nationalles parlementaires pourront améliorer ce
texte qui nest pas parfait mais qui répond adiat des Francais. Ceux-ci demandent a étre
mieux écoutés et a ne pas souffrir en fin de vie.

Pour terminer, je citerais la derniére statistiquen’est ni plus ni moins valable que
les autres. Majoritairement, les Francais préfemamtrir tout de suite plutét qu’aprés un mois
de souffrance. En revanche, ils préférent des gmhimtifs qui atténuent la souffrance, quitte
a ce gu’ils raccourcissent la vie, plutdt que lartmdpnnée. Attention aux réponses trop
simples sur des problémes éminemment complexagarsdll serait bon que nous essayions,
dans le respect de nos différences, d’avancer disleettans une direction souhaitée par les
Francais plutdt que de s’abriter derriere des positdogmatiques ou personnelles.

M. Michel Piron. Méme si je ne suis pas membre titulaire de cettengission, je
présente les vaeux de bonne année de mon groupegambule aux quelques questions que
je souhaite soulever a I'occasion de I'examen die @eoposition de loi.

J'approuve la totalité des propos de Jean Leoegttomme beaucoup de membres
de mon groupe, je reste perplexe face a I'extréongptexité d’un sujet qui peut donner lieu a
des positions trés ambivalentes, et face a lagtasde difficulté a poser les mots justes quand
sont en jeu des choses aussi fondamentales.

Entre mal mourir et mal vivre sa fin, il y a undéiime différence mais ce n’est pas du
raffinement sémantique. La ligne est aussi mina aglle qui sépare I'euthanasie passive de
'euthanasie active, ou celle qui sépare 'euth@nastive du suicide assisté. L'euthanasie
passive est la conséquence tres indirecte maivadne de traitements qui, pour soulager la
souffrance du patient, vont hater sa fin. Ce nestla méme chose que de viser d’abord la fin
de vie et de choisir les traitements en conséquence

Pour avoir participé activement a la mission Letiropti a débouché sur la loi de
2005, et suivi une soixantaine des quatre-vingtaurditions auxquelles elle avait procédé, je
me souviens de témoignages bouleversants mais @deidai méthode tout a fait exemplaire
adoptée pour conduire la réflexion. Nous avionsrmoemcé par entendre des ethnologues, des
historiens, des sociologues, des philosophes ¢¢ddas grandes familles religieuses ou de
pensée. Ce n’est qu’aprés avoir remis en persgelgivapport a la mort dans les différentes
sociétés et au cours de I'histoire, que nous agconmemence a entendre les membres du corps
médical jusqu’a l'infirmiére, a I'aide qui tient laain du mourant. Ce n’est gu’ensuite encore
gue nous avons entendu les personnes qui fabriguedroit, de la regle, et qui, au nom de la
société, essaient de poser guelques jalons quniptss lourd : ils consacrent un droit de la
société sur la mort, cette chose unique qui n‘ast geulement abstraite. On parle rarement
bien de la mort parce qu'il est trés difficile dvésager la sienne. Dans cette situation, la
plume peut trembler avant qu’on écrive.
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Madame la rapporteure, vous avez mentionné le efaildmbre de directives
anticipées. Comment pourrait-il en étre autremamiscune société comme la notre ou, au fil
des années, la mort a été évacuée pour ne pasnidiee pour des raisons en partie
inconscientes ? L'un des ethnologues nous faisatarquer qu’il n'y a plus de corteges
mortuaires dans les villes, pour des raisons drilation. Ces corteges passaient devant des
enfants aussi bien que devant des adultes et |a était présente dans la société. De nos
jours, elle en est de plus en plus absente, conxtegnalisée, de plus en plus médicalisée
hors du domicile. Dans ce contexte, il N’y a pes lile s’étonner de la faiblesse du nombre de
directives anticipées.

Vous n‘avez abordé la question des soins palligtifa la fin de votre intervention.
Comme Jean Leonetti, je pense qu'ils devraient é&iatégrés dans I'ensemble de la
démarche d’accompagnement de ceux qui vont mdirla mort transforme la vie en destin,
comme le disait André Malraux, c’est parce que abage qui disparait est unique. C'est la
raison pour laquelle je ne voterai pas pour vadsdet, tout en pensant que vos propositions
peuvent contribuer a enrichir la réflexion et |ébatks de cet apres-midi.

M. Christophe Cavard. Deux ans et demi apres I'élection du Présidentlade
République, 'engagement 21 du candidat Francoltahibe que ¢oute personne majeure en
phase avancée ou terminale d’'une maladie incurgii@yoquant une souffrance physique ou
psychique insupportable, et qui ne peut étre apaipéiisse demander, dans des conditions
précises et strictes, a bénéficier d’'une assistaméelicalisée pour terminer sa vie dans la
dignité» n’en est encore qu'a I'étape d’'un débat sane.Moés Frangais n’en peuvent plus
d’attendre. Leur dignité n’est plus respectée r leitime liberté n’est pas garantie ; leurs
derniéres volontés ne sont pas entendues. Lesgistel® ont donc décidé de mettre leurs
propositions sur la table pour qu’enfin nous regarsl en face la réalité qu’affrontent nos
concitoyens : leur choix de fin de vie.

Comme tous les membres de mon groupe, je regretiee texte soit présenté a la
faveur d'une simple niche parlementaire. Pour dujansouhaite saluer la qualité du travail
fourni par ma collegue Véronigue Massonneau : umgtaine de personnalités ont été
auditionnées ; de trés nombreuses tables rondest®mtrganisées dans toute la France ; des
visites de terrain, notamment dans des unités ihs palliatifs, ont été effectuées ; un grand
collogue s’est tenu a '’Assemblée nationale en miwe dernier, au cours duquel Catherine
Lemorton a bien voulu s’exprimer en sa qualité desidente de la commission des affaires
sociales et le président Claude Bartolone s’esh@roé en faveur de l'autorisation de
'euthanasie et du suicide assisté dans des caspéxis, dispositions figurant dans notre
proposition de loi.

Le combat est difficile, car l'affect est permanefitest I'un de ces combats
politiques qui requiérent suffisamment de discemenpour ne pas se laisser guider par ses
emotions et oublier les réalités humaines concsernéeut le monde a un avis et des
convictions ; nombreux sont ceux qui ont des agtés qu’ils aimeraient parfois imposer aux
autres. Il n’est pas question de se laisser voleustime liberté.

L’objectif de ce texte est de faire en sorte quacan puisse choisir seul sa fin de
vie, tout en respectant le choix des autres. lextifode choix est une valeur fondamentale que
les écologistes défendent depuis toujours. Nousnssnfiers de proposer ce texte et
d’essayer de faire progresser cette valeur dans sotiété. C’est pourquoi nous souhaitons
que nos travaux permettent d’améliorer ce textedeet’adopter, afin de respecter les
engagements que nous avons pris en 2012.
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Mme Dominique Orliac. Tout d’abord, je remercie la rapporteure pour Epport
tres complet.

Les radicaux de gauche ont toujours été mobiliséses questions relatives a la fin
de vie. Entre 1997 et 2002, le groupe radicalyeitoet vert avait fait adopter une proposition
de loi qui reprenait les idées d’'un ancien déptus&pateur radical de gauche, Henri Caillavet,
alors président de I'Association pour le droit deumir dans la dignité. Sous la précédente
|égislature, nous avons déposé un texte sur laldirvie. Au début de cette quatorzieme
législature, en septembre 2012, nous avons en@pesd un texte. Pour nous, radicaux de
gauche, le droit de mourir dans la dignité et leitdde choisir sa mort sont des principes
importants.

La présente proposition de loi sera examinée dhémicycle aprés le débat de cet
apres-midi et jaimerais manifester notre mécormmargnt : consacrer seulement deux heures a
un tel débat parait inimaginable, quand le CCNEegtcitoyens se sont réunis pendant des
semaines et des mois. Les citoyens sont bafou@ss AU’il existe une fenétre ouverte en
séance ce soir, le Gouvernement aurait pu l'utif@air allonger la durée des débats.

Mille jours apres la proposition du Président d®é&publique, il n’est que temps de
se saisir de la question. L’article 50-1 de la Gituson donne au Gouvernement la
possibilité, sur un sujet déterminé, d’organiserddéiat et de le soumettre a un vote ; le
Gouvernement ne I'a pas utilisée, ce qui dénoteentain manque de courage.

Je regrette que la proposition de loi d’Alain Claey de Jean Leonetti, qui viendra a
I'ordre du jour un peu plus tardivement, ne so& pa projet de loi. Elaborée par la gauche et
la droite dans un certain consensus, elle risqueed@duire a peau de chagrin. Quant a celle
gue nous étudions aujourd’hui, elle est trés proebige identique sur certains points, a notre
proposition de loi déposée en septembre 2012.

S’agissant de l'article 2, sur les conditions desaneén ceuvre des actes d’euthanasie
et d’aide au suicide, il faut veiller a ne pasdanorter la responsabilité sur un seul médecin
ou méme sur deux, sans compter qu’un deuxiemepaigait étre difficile a trouver dans
l'urgence, dans un délai de quarante-huit heuresur Re genre de décision, il est
indispensable de faire appel a un college de psmfesels. Nous constatons avec satisfaction
gue les directives anticipées — un élément esseutéand il s’agit de traiter de la fin de vie —
sont inscrites a l'article 3. Nous soutenons Ispasitions contenues a l'alinéa 8 de l'article 5,
qui assimilent le suicide assisté a une mort nkgurelToutefois, il nous semble
administrativement compliqué de demander au méd#einédiger un rapport exposant les
conditions du décés. Nous avons aussi quelquesvessesur les dispositions prévues a
I'article 6 concernant le refus pouvant étre oppeséun médecin pour ménager sa liberté de
conscience. Il risque en effet d’étre compliquérdaver I'accord d’un autre praticien dans un
délai de deux jours.

Cette proposition de loi de nos collegues écolegisst tellement proche de celle
gue nous avions déposée qu'il serait illogiqgue dasny opposer. Nous attendons de voir
lissue de la commission avant de prendre une @égisnais nous sommes ouverts a la
discussion afin de dégager le plus large consqrsssble.

Plusieurs sondages récents montrent que les Fsardzamns leur grande majorité,
attendent un texte qui permette enfin de vivre sd lans la dignité. Les exemples étrangers
doivent nous aiguiller et nous aider a réfléchioull avons attendu ; il est temps désormais de



nous donner les moyens |égislatifs pour permetire gersonnes qui le souhaitent de vivre
leur fin de vie dans la dignité, tout en laissamt’'autres le choix d’avoir recours aux soins
palliatifs. Loin de s’opposer, ces deux possilslgént complémentaires.

M. Philip Cordery. Je souhaite tout d’abord remercier la rapportgumar sa tres
bonne proposition de loi. La fin de vie est un s@getrémement sensible sur lequel nos
concitoyens attendent des réponses. Le dernieorapfAlain Claeys et de Jean Leonetti
propose des avancées importantes que je tienser.sal

A ce stade du débat, je pense qu'un éclairage girgpeut nous aider. Je suis le
représentant des Francais établis dans trois palgs Benelux — ou des lois fondatrices
encadrent la fin de vie depuis plus de dix anss sme personne ait songeé a les remettre en
guestion. Les modéles belge et luxembourgeois sonmtparables a celui de la présente
proposition de loi.

En quelques mots, je voudrais évoquer ces troisslesegour montrer que passer du
« laisser mourir » au « faire mourir » est poss#aes heurts. En Belgique ou la loi est entrée
en vigueur en 2002, pour bénéficier de I'euthandsigatient doit étre dans une situation
meédicale sans issue et faire état d’'une souffrgmitgsique ou psychique constante et
insupportable, qui ne peut étre apaisée et quilteéésliune affection accidentelle ou
pathologique grave et incurable. Il doit formulardemande de maniéere volontaire, réfléchie
et répétée. Le médecin a I'obligation de s’entrietamec lui et d’évoquer la situation, y
compris son espérance de vie, les possibilitésapeétiques et les soins palliatifs. Il doit
acquérir la certitude gqu’il n’y a aucune solutiaispnnable dans la situation considérée et
consulter au moins un confrére. Le Luxembourg dispdiune |égislation trés proche depuis
2009. Aux Pays-Bas, l'euthanasie et le suicidessssont autorisés sous six conditions
depuis 2001. Le médecin doit acquérir la convictipe le patient a formulé sa demande
librement, de fagcon mdrement réfléchie et constaBitde patient n’est plus en mesure de
formuler sa volonté, les directives anticipées gligjpient.

Faute de temps pour détailler ces trois modelesuggere qu’en prévision de nos
futurs débats, la Commission des affaires socilesreprenne dans une étude de droit
comparé. Les dates d’entrée en vigueur de cesitnis permettent d’avoir un vrai recul sur
leur application, et je pense qu’elles doivent niogpirer. Le contenu de la proposition de loi
de Véronique Massonneau reste tres proche du mbeéde que je considére comme une
avancee importante en ce qu'il laisse le libre xlani patient.

M. Rémi Delatte. |l n'est pas de sujets plus délicats pour le latgsir que ceux qui,
comme celui-ci, confinent a I'intime, a la consaeret aux convictions personnelles. Plus
gue jamais, la sagesse doit primer. Or je vois tmau d'imprudences dans cette proposition
de loi, a propos de laquelle je vais me limiteeaxremarques.

D’abord, comme le Président de la République ltalldiméme, ce sujet doit faire
I'objet d’'un grand débat national. Ce débat a é#gaenrichi de nombreuses contributions, y
compris de la part de nos éminents collegues Jeanditi et Alain Claeys, dont I'expertise et
I'objectivité ne sauraient étre contestées. Il ssagté alimenté par des rapports d’institutions
et d’autorités. Aucun de ces rapports ne précofesghanasie et le suicide médicalement
assisté, dispositions qui ont conduit les paydegiont adoptées a constater un accroissement
des pratiques hors champ légal.



Ma deuxieme remarque porte sur le principe de gialliéé mis & mal par cette
proposition de loi. Il ne peut étre accepté de ieotd décision a un médecin qui ferait appel a
un autre praticien de son choix et qui consultdi@ifuipe soignante g'il y a lieu». C’est
vraiment le fait du prince. Nulle part, le texte gealifie le médecin chargé d’étudier le
dossier. Est-ce le médecin généraliste référentddecin chef du service de I'hdpital ou le
médecin ayant en charge le patient en cours d'tadisaition ? Rien n'est précisé. Il y a
manifestement un renoncement a la dimension call&gijui est pourtant primordiale car elle
constitue un rempart a d’éventuelles dérives. Naggemblée va débattre de maniere plus
approfondie sur ces sujets des cet aprés-midi.iAasagesse doit-elle nous amener a rejeter
la proposition de loi de notre collegue Véroniquadsbnneau.

M. Jean-Louis Touraine. Il s’agit de I'un de ces sujets sur lesquels pamsane peut
prétendre détenir de vérité absolue. Il convientedpecter des points de vue divers, fondés
sur des philosophies différentes. Nous n’allons gratseprendre ce matin le débat qui aura
lieu dans I'hémicycle cet aprés-midi. De fait, n@usons le choix entre plusieurs textes. La
proposition de loi Claeys-Leonetti comporte desnaeas telles que le droit des patients en
fin de vie a étre entendus, a ne pas souffrir,b#reeficier d’'une sédation profonde et continue
jusqu’au décés. La proposition de loi de Véronillsssonneau préconise, quant a elle,
'euthanasie et le suicide médicalement assistéeHas deux, il y a plusieurs possibilités,
notamment I'exception d’euthanasie qui a été pridéenlors de la conférence des citoyens,
instituée a l'initiative du CCNE. Pour ne pas comelce matin, avant le débat parlementaire,
je propose de renvoyer I'examen en commission gedposition de loi analysée aujourd’hui.

Présidence de Mme Martine Carrillon-Couvreur

M. Fernand Siré. Une loi, qui a été étudiée et améliorée, accosdeiboup de droits
dans un domaine trés philosophique : aux pesonmiesegchoisissent pas de naitre, on va
donner la possibilité de choisir leur maniére daurimoC’est une vieille préoccupation. Chez
Jean de La Fontaine, le malade qui appelait la m@m voulait plus quand elle s’est
présentée. C’est le médecin, généraliste depuisangieaans, qui vous parle. Parfois, un
malade qui souffre me regarde comme si jallaisd&ssiner quand il voit la seringue de
morphine que je m’appréte a lui administrer, a eade cette Iégende sur linjection du
médecin qui provoque la fin de vie. C’est un regdifficile a supporter. Le réle du médecin
est de soigner, pas de tuer. Tant qu’il s’agit digreer les patients pour les empécher de
souffrir jusqu’au bout, tous les médecins sont cbad. Quand il s’agit d’arréter la vie, c’'est
un autre probleme.

M. Michel Liebgott. La complexité du probléme s’accroit avec les pFegie la
médecine qui permettent de repousser la mortt Ihgsortant que nous en débattions car il se
posera de plus en plus, et I'actualité nous emibdes exemples : il y a quelques décennies,
voire quelgues années, les pilotes automobiles &dikclSchumacher et Jules Bianchi
n'auraient sans doute pas pu étre sauvés.

Pour ma part, je suis plutdt scandalisé par legiadt les possibilités offertes par la loi
actuelle ne soient pas utilisées : I'accés auxsspailiatifs est insuffisant et beaucoup de
malades n’en bénéficient pas ; la prise en chaeda douleur reste nettement insuffisante ; la
formation présente des lacunes puisque, semblda-ihoitié des médecins ne connaissent
pas précisément la loi dite Leonetti.



La proposition de loi Claeys-Leonetti, que nous nexerons dans quelques
semaines, apportera des ameéliorations considéraldessédation profonde et continue
jusqu'au déces, les directives anticipées et lasipiisé de désigner une personne de
confiance, la prise en compte des droits du patent peut refuser tout acharnement
thérapeutique. Pour autant, je ne crois pas qulillef écarter les propositions de
Véronique Massonneau, méme si cette étape suppi@ingereleve davantage de la liberté
individuelle et nous fait entrer dans un autre eadomme le montre I'exemple de ce violeur
récidiviste belge qui demande I'euthanasie. Doibamon accéder a une telle demande ? Il y
a aussi la situation de ces couples trés agéduni,commun accord entre mari et femme,
décident d’arréter de vivre parce qu’ils n’en ohispenvie. Il peut aussi y avoir des jeunes
déprimés dont on n'aura pas mesuré la profondeulédaspoir, qui pourraient avoir envie de
mourir faute de perspective. Ce sujet intéressalave de la liberté individuelle et j'ai bien
conscience que la loi doit I'encadrer.

M. Dominique Dord. Notre rapporteure a, de facon choquante a mes ypaifié
de « dogmatique » la position actuelle de notréésdet de notre droit et a également parlé
de « consensus mou ». Je pense, au contrairegtjeeposition se situe sur une ligne de créte
entre deux dogmatismes, qu’elle est I'aboutisserdendng cheminement d’'une société qui a
ses racines, sa culture et ses convictions propas. ce qui est du dogmatisme, je ne crois
pas que ce sujet soit une affaire technigue et mdirative que I'on pourrait régler en huit
pages et en sept articles, en instituant des délessprocédures et des organes de controle. Ce
n'est pas plus une affaire de combat politiqued@inuméro de proposition de campagne
présidentielle ou de niche parlementaire. Quardesensus mou, je pense, au contraire, que
nous avons trouvé un consensus respectueux, prutiditat et sensible sur une question
essentielle. Attachons-nous déja a faire applitpudoi en vigueur, qui permet véritablement
de mourir dans la dignité.

M. Bernard Perrut. C’est un chantier immense et un grand débat deétgoque
nous avons ouvert sur la question de la fin de Wie.article de presse révéle que 150 000
personnes sur 550 000 sont décédées dans desimundiifficiles. Légaliser I'euthanasie et
le suicide assisté ne résoudrait pas cette sityatjoi est due a une offre insuffisante et
inégale des soins palliatifs sur notre territoie@, d’autres termes a l'incapacité de notre
société a accompagner les personnes en fin de vie.

La responsabilité du politique est de privilégieamt tout une approche palliative qui
valorise le malade. En proposant de |égaliser haudsie et le suicide médicalement assisté,
vous levez un interdit et ouvrez la voie a de @aplus de transgressions. Il suffit d’'observer
I'escalade qu’ont connue la Belgique et les Pays{Baur s’en convaincre. Souhaitant créer
un droit a la fin de vie, vous vous aventurez sue pente glissante menant a la
reconnaissance d'un droit a la mort. Au lieu dealiégr I'euthanasie, mieux vaudrait, au
contraire, augmenter I'offre de soins palliatifs i territoire et accompagner les mourants
dans la dignité. Le médecin doit respecter le neletdle |égislateur doit garantir I'interdit,
fondateur de toute société, du droit a la mort. IBeges sont inhérentes a notre humanité,
humble et fragile au soir de la vie, mais jamaigaiéllée de sa dignité intrinseque.

Il N’y a pas lieu d’adopter aujourd’hui le texteiquous est proposé mais bien de
nous en remettre a l'important travail qu'ont memgs collegues Alain Claeys et Jean
Leonetti. Une loi est déja en vigueur et un autsdet va étre propose : il doit pouvoir nous
réunir autour d’une solution qui permette de retgrda volonté de la personne en fin de vie.



M. Gérard Sebaoun.Sur cette question complexe, intime, et qui im@ide droit
des patients, de nombreux pays ont |égiféeré degpuois vingtaine d’années, avec plus ou
moins de succes. Le Benelux peut étre un exemplda ematiére. Sous la précédente
législature, le groupe socialiste avait, lui aussyhaité aller plus loin que la loi dite Leonetti.
Aux Etats-Unis, trois Etats ont légiféré en favelursuicide assisté, chacun définissant des
conditions d’application différentes. Nos cousinglggcois, apres avoir procédé a une étude
exhaustive des évolutions intervenues au cours vitggt derniéres années sur le plan
international, ont fini par instaurer une aide ncath a mourir sous certaines conditions.
Témoignant d'un sens de la formule qui devrait n@ppeler & nos devoirs, ils parlent de
« soins en fin de vie » dans lesquels ils integnemt seulement les soins palliatifs, mais aussi
la sédation palliative continue et I'aide médicalaourir.

Pour terminer, j'ai relevé dans I'étude québécpiseitée que lorsque le Grand-Duc
Henri du Luxembourg, monarque catholique, comptar ples raisons de conscience, opposer
son veto aux dispositions sur la fin de vie adapiga le Parlement, ce dernier a décidé de
réviser la Constitution pour I'en empécher et réglges pouvoirs législatifs.

M. Olivier Véran. J'ai presqu’envie, étant médecin, de m’excusernterirenir dans
ce débat que doivent s’approprier, selon moi, nasIps experts ou les professionnels, mais
avant tout les citoyens. Il doit traverser la sticiét interroger le plus grand nombre d’entre
nous.

Des lors qu'on parle de maladie chronique, de sanfe, de fin de vie, il convient
de se montrer pondéré. Ces sujets sociétaux sargukequi dépassent largement les clivages
politiques traditionnels et doivent nous amenerasnrejoindre. A cet égard, la démarche
initiée par le Président de la République et canglar Alain Claeys et Jean Leonetti m'a
semblée tout a fait adaptée a la situation et ayeug, la recherche d’'un consensus me
paraissant la meilleure des solutions possibles.

En pratique, nos soignants manquent aujourd’huiphlisieurs outils dans nos
hoépitaux, a commencer par la présence d’équipeis palliatifs, en particulier d’équipes
mobiles. Lors de I'examen du projet de loi reldtifautonomie, j'ai d’ailleurs défendu des
amendements visant a rendre systématique I'acdédésitux soins palliatifs en établissement
d’hébergement pour personne agée déependante — EHPAD les personnes agées en
souffrance physique ou psychigue ne sont pas emtsngarce qu’éloignées des centres de
soin.

Les soignants patissent aussi du recours insuffisax directives anticipées,
indispensables pour leur permettre d’entendre etedpecter la volonté exprimée par les
patients eux-mémes. Car alors que 95 % des Frasgaiisent préts a donner leurs organes si
la situation l'indiquait, 34 % des familles refusetien prendre la décision. Nous perdons
ainsi 1 500 greffons par an parce que la famillesset en porte-a-faux lorsqu’elle doit
trancher pour le patient.

Enfin, ils manquent de moyens nouveaux qui leumedtraient, ainsi que l'a
proposeé le Président de la République au coura dammpagne, sans parler d’euthanasie, de
«soulager les personnes majeures en phase avancémrinale d’'une maladie incurable
qui provoquerait une souffrance physique ou psyehigsupportable et qui ne pourrait étre
apaisée». Cette solution est prévue par la propositionlaleque nous serons amenés a
examiner : elle porte le nom de sédation proforidmetinue jusqu’au déces.
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Interrogeant ma propre pratique clinique, j'ai @éfii aux situations dans lesquelles
j'ai recu des demandes d’euthanasie de la paramélés de malades. En toute objectivite, la
sédation terminale et les directives anticipéesemblent répondre a la totalité des situations
auxquelles jai été confronté — méme si je n'exghas de me trouver un jour dans des
circonstances posant d’autres problemes.

M. Jean-Pierre Barbier. Il est tres difficile de s’exprimer en deux minutas un
sujet aussi complexe. Vous excuserez donc la tehuipropos qui aurait pu étre plus nuance.

Je me suis, pour ma part, arrété sur les trois,rfigtsant a l'article ', de « suicide
médicalement assisté ». Selon moi, le suicide eetBune décision individuelle, qu’il soit
assisté ou pas. Il est vécu comme un constat dettet par la société que par les familles
concernées. Pourquoi en serait-il autrement loilsgiagit d’'une personne en fin de vie ou
requérant une assistance ? Le deuxiéme terme, icate¥dent », me rappelle que le médecin
est la pour soigner, guérir et soulager, et nongmas donner la mort. Quant au troisieme
terme, « assisté », c'est le plus important. L'antisie est aussi pratiquée aux Etats-Unis,
notamment dans I'état d’Oregon, mais le suicide @sy pas assisté : la personne concernée
doit se procurer elle-méme le sédatif nécessaires’®st apercu que, dans ces conditions,
50 % des personnes n'allaient pas jusqu’au boutagée. L'assistance au suicide souléve
donc la question du libre-arbitre — si la persomagusqu’au bout, sera-ce par sa volonté ?
Ces trois termes sont autant de raisons pour meote contre ce texte.

La proposition de loi ouvre grand la porte au slganédicalement assisté en cas de
souffrance psychique. Et demain, qui d’autre enpangrra accéder a cette méthode ? Nous
nous devons, dans nos sociétés, de respecter. la'&mlution d’'une civilisation se mesure
aussi a la fagon dont elle aborde la question fie i@e vie.

M. Christophe Sirugue.Je ne vous cache pas ma perplexité. Tout en parthge
avec Véronigue Massonneau le sentiment que I'osenfias aller jusqu’au bout du débat, jai
aussi I'impression que I'on ne cesse de légifdersi I'on enregistre des avanceées, le droit a
'euthanasie ayant été reconnu, celles-ci me paaisinsuffisantes. Dans le méme temps,
sans doute convient-il de ne pas heurter ceux @grent les risques que peut comporter
I'essor d’un tel droit.

Il ressort de nombreux travaux sur le sujet quesitstions sont inégales sur bien
des aspects : du point de vue territorial, selomlgpn a accés ou pas aux soins palliatifs ; du
point de vue médical, selon que les équipes soigaaient I'esprit ouvert ou pas ; du point
de vue économique, selon que I'on dispose ou pasaens financiers suffisants pour se
rendre a I'étranger. Nous ne pouvons pas contiavet un systeme aussi inégalitaire.

Pour ma part, je suis favorable a la reconnaissdaadroit au suicide médicalement
assisté. Mais parce qu'un débat aura lieu cet apréis et parce que le texte proposé par
Jean Leonetti et Alain Claeys vise au consensusieilsemble que nous devons utiliser le
temps parlementaire dont nous disposons pour asskydaire tendre ce texte vers la
reconnaissance de ce droit. Bref, mes convictiongendisent de voter contre la proposition
de loi de Véronique Massonneau, mais mon souhaihales voir progresser de maniére
consensuelle me conduit & m’abstenir.



M. Gilles Lurton. Sur ce sujet si complexe, personne ne détientrigéyét si j'ai
une conviction, c’est qu'il faut rester humble.iJa cotoyer plusieurs personnes en fin de
vie, jeunes pour la plupart, et jai souvent ét@pfré par la formidable envie de vivre qui
s’emparait d’elles a mesure que leur maladie sagygt. C’est pourquoi la notion de directive
anticipée me laisse perplexe.

Madame la rapporteure, vous considérez la podsildk mettre un terme a sa vie
comme un droit. J’estime, pour ma part, que le £ongdical doit avoir le droit de refuser de
mettre un terme a la vie. Car c’est lui guifine aura la responsabilité de commettre I'acte
ultime. Il ne faudrait pas qu’il devienne I'otage son malade.

Si la reconnaissance d’un droit a la mort obtenliaide d’une tierce personne me
laisse perplexe, je suis en revanche convaincunqus devons consacrer le droit de ne pas
souffrir. Le principe de I'accés pour tous aux sopalliatifs a été établi en 1999. Ces soins
sont aujourd’hui dispensés par des personnelgléresués et compétents. Malheureusement,
la présence de ces personnels, loin d’étre géaéealest cantonnée a des services particuliers,
de sorte que lorsqu’une personne doit passer @ruice de soins hospitaliers a un service de
soins palliatifs, elle est prise d'une grande iétuie. C’est pourquoi je plaide pour que la
formation aux soins palliatifs soit généraliséeastles personnels hospitaliers, afin que ce
type de soins puisse étre dispensé dans tousriesese

Mme Bernadette Laclais.Nous sommes tous conscients de débattre d'un enjeu
particulier aux dimensions complexes, souvent doeleses, parfois confuses. Un enjeu qui
commande de se départir de postures simplistesogmatiques et qui impose d’écouter
toutes les positions, méme celles que I'on ne garf@s. Les différents groupes politiques
'ont d'ailleurs compris depuis longtemps, et je ®auviens que les débats d’'avril 2013
s’étaient déroulés dans un climat serein. Je saig ¢ersuadée que ceux d’aujourd’hui
comme ceux de demain se dérouleront, eux ausss, atnétat d’esprit, conformément aux
attentes des Francais.

Peu de sujets comportent deux aspects aussi thstDwn cété, il y a le droit de
lindividu de garder la maitrise de son destin @tvdir ses souhaits respectés au mieux. A cet
égard, je salue les avancées du rapport Claeysttequi place le patient au cceur de la
réflexion, prévoit 'amélioration des directivestiaipées et la reconnaissance du droit pour le
patient de refuser tout traitement, et affirmedle de la personne de confiance. De l'autre cbté, i
y a le devoir de la société de garantir la pratacties plus vulnérables et de prévenir les exces.
Or, en la matiére, la frontiére entre certitudguetstionnement se révele souvent fort fragile.

Il existe dans notre pays un insupportable décatage= la Iégislation et la réalité.
Alors que les textes ont permis une avanceée intdibte) la réalité nous confronte parfois a
des cas difficiles auxquels ceux-ci ne permetteag ge répondre. Qui plus est, ils sont
méconnus, voire mal appligués. Chacun sait qu'ilsnfaut franchir une nouvelle étape. La
proposition de loi que vont nous présenter noegaks Claeys et Leonetti s’inscrit dans cette
logique. De surcroit, elle a le mérite de contghirsieurs propositions qui font consensus —
une régle qu’il faut observer pour ne pas divises compatriotes sur ces sujets.

Je souhaite que le débat contribue a nous éctairdlimage que notre société véhicule
de la mort, le plus souvent en la fuyant et eralzhant, afin que nous acceptions de la voir de
facon plus apaisée, comme un aboutissement nadlmed. nous serons en mesure de garantir &
nos compatriotes qu'ils seront, dans ces instatgs, respectés dans leur choix d’adultes,
accompagnés et aimés. Alors notre société serasmende franchir un nouveau pas.



Je souhaite également que les débats a venir neusetient d’aborder
'accompagnement en fin de vie en service de nétogie et la place des parents, mais aussi
les soins palliatifs et la formation des médec@igst pourquoi jinclinerai personnellement a
ce que nous poursuivions notre réflexion en examite proposition de loi déposée par
Alain Claeys et Jean Leonetti, ce qui m’améneratancontre le texte qui nous est présenté
ce matin.

M. Bernard Accoyer. La loi dite Leonetti a constitué une avancée canrsiole ;
malheureusement, les moyens manquent pour qu'alieé suffisamment connue et
correctement appliquée. Or il est toujours préoantigle passer a autre chose quand I'étape
précédente n'a pas été correctement accomplie.

Je salue le travail accompli une nouvelle fois jean Leonetti, de concert cette fois
avec Alain Claeys. Le texte qu’ils ont préparé sepsur un fragile équilibre, les notions de
« directive anticipée contraignante » et de « séagtrolongée jusqu’a la mort » méritant
d’étre respectées a la lettre. Je m’inquiéte dariaient été déposés des amendements a la
proposition de loi que nous examinons aujourd’Qui, pourraient étre repris lorsque le texte
Leonetti-Claeys sera inscrit a I'ordre du jour, gdidien méme ceux-ci n'apporteraient que
des maodifications insignifiantes. Nos deux collégoat accompli un travail d’orfevre qu'il
conviendra de respecter le plus soigneusementijpp@ssi

M. Gérard Bapt. Je m’associe aux propos de Martine Pinville, Midhiebgott et
Bernadette Laclais. Le texte qui nous est propa@se un probleme qui a déja été réglé en
Belgique mais qui, chez nous, ne doit I'étre qu’tmie que notre société y aura été préparée —
objectif qui n’est pas encore atteint.

by

Bien que n’étant pas encore inscrit a l'ordre duwrjole texte proposé par
Alain Claeys et Jean Leonetti va venir en discusgb differe de la proposition de loi de
Véronique Massonneau. Méme celui-la posera prohlearele dialogue entre le médecin et
la personne de confiance est difficile lorsquedemt est en phase terminale.

Olivier Véran faisait tout a I'heure la distincti@mtre la sédation d’apaisement et la
sédation terminale. Cette distinction est difficdeexprimer pour un médecin. La sédation
d’apaisement vise a éliminer la douleur, notammergque cette derniere est irrémissible.
Ainsi, pour apaiser les douleurs osseuses d’'uemtaii faut parfois le mettre sous morphine
jusqu’a I'hallucination. Mais une fois que le pratio vital du patient est définitivement
engage a breve échéance, il importe de s’assueecejui-ci mourra dans la dignité. Or cette
dignité n’est pas respectée lorsqu’il n’en finitspde mourir, car le but de la sédation
d’apaisement n'est pas d’aider a mourir. Voila po@i ces problemes seront toujours
difficiles a régler. Néanmoins, la proposition @& Claeys-Leonetti a le mérite de mettre le
patient au centre du traitement de la fin de viendireu hospitalier. La volonté de la famille
et de la personne de confiance doit s'imposer dartaines circonstances, y compris lorsqu’il
s’agit d’aider a abréger la vie, par respect d#idaité du mourant.

M. Jean-Patrick Gille. Je rejette I'expression de « droit a la mort »ndl faut pas
s’engager dans une telle voie, a moins d’y alleledéérer de facon franche. Aujourd’hui, ce
droit appartient tout entier au médecin, et c’'estjai n’est plus accepté par une partie de la
population. Paradoxalement, cette derniere a lensent que la loi dite Leonetti a renforcé ce
pouvoir des médecins. Pour reprendre une phrasbreélje serais tenté de dire que la
guestion de la mort est trop sérieuse pour étssdai uniguement aux medecins.



Défendant le droit pour chacun de choisir sa finvils je suis favorable a la
reconnaissance d'une possibilité de suicide ass@té nous dit que l'opposabilité des
directives anticipées pourrait constituer un détbeitsolution et qu’elle fait consensus. Je
souhaiterais en avoir confirmation pour renoncelléx plus loin en suivant la proposition de
Véronigue Massonneau, vers laquelle penchait moixch

Mme Annie Le Houérou.Notre débat doit déboucher sur une meilleure
connaissance et une meilleure application du dmistant, mais aussi sur des évolutions
législatives, conformément a I'engagement prisl@drésident de la République. Ce sujet de
société touche chacun d’entre nous individuellemnamtplus profond de son étre. Et chacun
appréhende la fin de sa vie de maniére personnelle.

L'article 1*' de la proposition de loi préconise le suicide roéldiment assisté en cas
d’affection grave et incurable, physique ou psyabignapaisable ou jugée insupportable. Or
comment juger du caractere insupportable d'unefmde liée aux maladies psychiques ? Le
suicide médicalement assisté est une violence qgartains d’entre nous, qui ne sont pas préts
a accepter cet accompagnement au passage a Laateortalité par suicide est un fléau, tout
particulierement en Bretagne, ou I'on enregistnesdeertaines zones des taux parmi les plus
élevés de France — 72 % pour les femmes, 58 %lpsutommes. Les causes de cet acte de
désespoir sont liees a la solitude, notamment Hgepersonnes agées, ainsi qu'au contexte
économique et social de précarité. Alors que, facette surmortalité persistante, la région a
fait de la lutte contre le suicide une prioritéitaire, le texte de Véronique Massonneau a de
quoi interroger.

En mettant le patient au cceur de la décision, ¢ggmition de loi accomplit un
progres, car le sujet ne doit pas étre laissé aafegsionnels. Le rapport Claeys-Leonetti
traite aussi de cette question. Le |égislateur wiir compte des conclusions des différents
travaux afin d’aboutir & un consensus et de régoadx attentes des Francais. Le débat doit
maintenant prendre sa place pour parvenir a ungigosatisfaisante dans la majorité des
situations, afin de ne pas heurter une partie gepalation.

Mme Martine Carrillon-Couvreur, présidente. Je vous remercie de la qualité de
vos interventions. Chacun a pu montrer combiemjet :ious concernait tous, en fonction de
nos chemins et expériences personnels. L’écouté dous avons fait preuve ce matin,
comme a chaque fois que nous discutons de cesiapgesest l'attitude a adopter pour
pouvoir avancer dans le débat.

Mme la rapporteure. Un premier objectif au moins est atteint : nousrsvdébattu
de ce sujet dans le calme et la sérénité. Je wnsrcie donc, moi aussi, de la qualité de nos
échanges. Je ne suis, certes, pas d’'accord aveetgui a été dit, mais je respecte les propos
de chacun.

Martine Pinville nous a rappelé que la proposititnloi Claeys-Leonetti arriverait
en discussion en mars prochain. Je souhaitais re@asmue la proposition de loi que jai
déposée il y a dix-huit mois soit débattue. Jeipeg@n outre, que le débat prévu cet aprés-
midi dans I'hémicycle n’a été inscrit a I'ordre ¢aur qu’aprés que nous avons décidé de
débattre de mon texte. La proposition de loi Cldsegsnetti correspond en partie a celle que
je défends. Je la voterai, a condition toutefoi&ltpi reprenne bien les préconisations du
rapport et que le débat parlementaire ne vienndgdgnaturer. J'y serai vigilante. Il faut
savoir que les directives anticipées et la sédaéimistent déja. Simplement, nous nous
contentons de préciser le contexte dans lequeiltilydtre recouru.



I me semble, monsieur Jean Leonetti, que toutéuolue. En France, a une certaine
époque, les médecins avaient peur d’étre accusgsrdassistance a personne en danger. Au
XXI° siécle, le paradigme a été complétement inversdde qu’aujourd’hui, c’est justement
guand le médecin s’acharne a soigner qu’il pew @iguiéte. Chaque groupe, aussi bien le
votre que le nétre, peut donc demander que laoibingodifiée pour répondre aux attentes de
la société.

Vous avez évoqué entre 30 000 et 50 000 arrétsrd@sSeulement, ils ne sont pas
toujours exécutés en accord avec le patient. Juggles directives anticipées n’étaient pas
opposables aux médecins, et la sédation était péappar le médecin et non pas choisie par le
patient. La premiere partie de la loi qui portergatom est suffisamment claire s’agissant de
'accompagnement de la souffrance et du non-ach@nethérapeutique ; sa simplicité et sa
précision la rendent applicable sans difficultéj'&i parlé d’'un consensus mou, c’est parce
gue les médecins, les patients et les personnbsrare santé n'ont pas cru bon de recourir
aux directives anticipées en raison de leur camaensultatif, insuffisant a leurs yeux. Dés
lors qu’on les rendra contraignantes, elles seisiffont largement et seront respectées.

Vous étes suffisamment informé pour savoir queolabklge, votée en 2012, ne
connait en aucun cas une dérive mais bien une tévoluSes termes sont a peu prés
identiques a ceux de la proposition de loi quegasvsoumets. Evidemment, les deux ans
d’expérience de I'euthanasie en Belgique ont nd&ment conduit a faire évoluer la loi, tout
comme votre loi va évoluer aujourd’hui, monsieuardd_eonetti. Et mon texte, qui sera
débattu jeudi prochain, n’aborde pour linstant euthanasie des mineurs ni celle des
malades mentaux.

M. Jean Leonetti.Vous le ferez dans dix ans !

Mme la rapporteure. S’agissant, Michel Liebgott, de I'affaire du délecondamné
pour viol, la Belgique a pris une décision qui reble juste et qui ne met pas en cause sa loi
sur I'euthanasie : il sera changé d’établissemént diétre soigné. Les autorités n'ont pas
répondu a sa demande d’euthanasie, de sorte (ieeaffetire n'a rien a voir avec le cadre
législatif en vigueur.

Nous sommes tous d’accord quant a la nécessitéwdsapper les soins palliatifs en
France, sachant que 80 % des patients qui pourraj@@tendre ne peuvent y accéder. Ayant
rencontré de nombreux médecins et personnels sagtravaillant dans ce secteur, j'ai pu
constater que d’excellentes initiatives avaientpéiges. Je songe notamment a ces services de
soins palliatifs ambulatoires qui se rendent daes établissements d’hébergement pour
personnes agées dépendantes — EHPAD — et des uxdpliéa proximité. A I'évidence, il
apparait difficile, a court terme, de doter chabdpital d'une unité de soins palliatifs : cela
nécessite des moyens et une volonté politique. Maist tout aussi évident que former tous
les soignants aux soins palliatifs permettrait deux répondre aux besoins des personnes
souffrantes et de celles qui désirent mourir.

Que l'on parle de « personnes vulnérables » metdarelque peu. Ce n'est pas
parce que des personnes sont souffrantes et de fire qu’elles sont vulnérables. Cessons de
les infantiliser. Certaines d’entre elles restemistientes jusqu’a la toute fin et savent trés
bien ce gqu’elles veulent. Je rappelle d'ailleurs tps directives anticipées servent lorsque le
patient est incapable de défendre son point de Suelles ont leur importance, elles ne
permettront pas de résoudre tous les problemes.



Monsieur Michel Piron, je sais que les points de \aont partagés au sein du
groupe UDI. Jai, en effet, eu le plaisir d’acclieifancienne sénatrice Muguette Dini, qui
avait, elle aussi, signé une proposition de losigmée par plusieurs partis, relative a I'aide
active a mourir. Je comprends que I'on puisse firplexe devant la complexité qui entoure
le mal-mourir en France, mais il faut arréter daidguer I'euthanasie passive de I'euthanasie
active : cette distinction n’existe pas! L'euthsieaest, selon moi, toujours active. Il est
regrettable que vous n'ayez assisté qu’aux auditiomganisées par Alain Claeys et Jean
Leonetti. La distinction a laquelle vous vous effxr brouille les cartes : aucune voie n’est
plus acceptable que l'autre. Aider, c’est toujoumsgeste actif ; seule la méthode différe, et
les médecins sont trés conscients de ce qu’il sseplarsqu’ils accomplissent un tel geste, y
compris lors de la sédation. Pour avoir recu délegdphes, des sociologues, des juristes, des
meédecins, des chefs de service de soins palliatifspersonnel soignant et des patients —
trente-quatre personnes au total —, je puis vosigrasque j'ai essayé de faire le tour de la
guestion.

S’agissant du peu d’engouement pour les directweigipées, il ne me semble pas
gu’il signifie un déni de la mort. Si I'on n’y a pau recours jusqu’ici, c’est parce qu’elles
n’'ont pour l'instant qu’'une portée consultative.sdérs qu’elles deviendront contraignantes,
elles auront davantage de succes, si je puis dire.

Si ce n'est qu'a la toute fin de ma présentatioa gai évoqué les soins palliatifs, je
les ai néanmoins fait figurer au premier articlend@ proposition de loi, estimant qu’il est
essentiel de les développer.

Je remercie Philip Cordery de partager mon pointwde Comme lui, je connais la
|égislation belge et ce que d’aucuns appellentigeses, quand ce ne sont pour moi que des
évolutions. Pour avoir un autre éclairage, jaiitéwn juriste luxembourgeois a participer a
mon colloque. C’est d’ailleurs grace a cette appeode droit comparé que nous sommes
parvenus a rédiger cette proposition de loi.

Jean-Patrick Gille a souligné avec raison que déanpgre loi dite Leonetti a renforcé
le pouvoir du médecin. Le nouveau texte qui nous seumis est d’'un autre ordre.

Madame Annie Le Houerou, veillons, s’il vous pl@itne pas faire d’amalgame : le
suicide, ce n’est pas du tout la méme chose qaaitéde médicalement assisté. Sachant que
la France détient le taux le plus élevé de suiailbsspersonnes agées, un sur quatre étant lié a
une pathologie, a un moment, il faut agir. Alors’'uge personne qui se suicide est
généralement dans la solitude et le désespoitgitéds assisté peut intervenir en présence de
la famille. Le patient choisit d’y recourir parce’ifj n'y a pas d’issue meédicale pour sa
maladie.

Jai été heurtée d’entendre Fernand Siré dire quinédecin ne tuait pas.
L’euthanasie n’a rien a voir avec I'acte de tuer ajypour synonymes les verbes « abattre »,
« assassiner », « occire », « exécuter ». Pour @talictionnaire, «e verbe exprime la
volonté d’6ter la vie a I'autre avec violence ehsaon consentement, dans des circonstances
ou il 'y a pas d’entente tacite et complice erdedui qui tue et celui qui est twé Quoi de
commun entre le verbe « tuer » et la démarcheistitra’aide active a mourir qui répond a
une demande ? N'oublions pas que ce terme avaliemadusement déja été utilisé lors des
débats législatifs sur I'interruption volontaire deossesse. Attention, par conséquent, au
vocabulaire que I'on emploie.



M. Jean Leonetti. Attention aux amalgames aussi !

Mme la rapporteure. Bernard Accoyer n'a parlé que de la propositionlaiede
Jean Leonetti. Ses propos fort intéressants s@itacher a un autre cadre.

Concernant Bernadette Laclais, s’agissant de ltordisn entre les textes et la
réalité, j'ai déja répondu que tant qu’elles gaodérune portée consultative, les directives
anticipées ne serviront pas a grand-chose, lerpati@nt I'impression que sa décision finale
ne sera pas respectée.

Monsieur Christophe Sirugue, il ne faut certes paarter, mais il convient de
respecter le choix de chacun. Vous dénoncez avesonrdes inégalités devant les soins
palliatifs, mais il y en a également devant la §édaque certains médecins répugnent a
pratiquer. Cela ne peut plus continuer.

L’humilité, monsieur Gilles Lurton, je puis voussaser qu’elle m’a toujours habitée,
et que mon souci d’écouter chacun m’a d’ailleunsdedgte & modifier ma proposition de loi
avant de la déposer. Je considere, en effet, guaulditions doivent venir enrichir le point de
vue gue I'on adopte et I'éclairer differemment.

Nous sommes tous d’accord pour consacrer le deine pas souffrir. Mais le
personnel soignant a beau étre dévoué, les moyanguant, en particulier dans les EHPAD,
ainsi qu’on peut le constater a la lecture du rapge I'Observatoire de la fin de vie. On juge
une société a la maniére dont on y meurt, a dii-Béarre Barbier ; je puis vous assurer que
ce n'est pas brillant en France. C’est un probl@mguel nous devrions nous attaquer en
paralléle de celui que nous abordons aujourd’huie ldide-soignante m’a ainsi raconté
gu’elle avait en charge dix-neuf personnes, celligutmnsidérait comme de la maltraitance.
Mettons donc nos moyens au service de nos pluslagés

La clause de conscience figure dans ma propoditéloi, comme elle existe pour
l'interruption volontaire de grossesse, car cegamédecins ont des convictions qui les
empéchent d’accéder a la demande du patient.

Je remercie Gérard Sebaoun d’avoir participé @&solas auditions. J'espere qu’elles
auront contribué a I'éclairer et, peut-étre, adfavoluer son point de vue.

Olivier Véran, a eu I'humilité de reconnaitre gaiét médecin, il avait sans doute un
jugement différent de celui de de nos concitoyatsgue ce débat devait appartenir a la
société tout entiere.

Jean-Pierre Barbier considére que le suicide estdécision individuelle ; jai déja
répondu que, pour moi, les deux termes étaientletnent différents. Selon lui, dans
I'Oregon, 50 % des candidats au suicide ne vontjpsgu’au bout de la démarche parce
gu’ils ne sont pas assistés. Méme dans les pay®rguiégalisé cette pratique, 50 % des
personnes qui ont mis en place des directivesipééis ne vont pas non plus jusqu’au bout.
De toute facon, selon le cété ou I'on se place,ckffres donneront toujours lieu a des
bagarres d’experts.

Monsieur Bernard Perrut, je ne peux pas laissdepdiescalade en Belgique et aux
Pays-Bas. En France aussi, il y a des dérivesepgutl n'y a pas de loi. Tout le monde
s’accorde a dire que les 5 000 euthanasies prasqgtléaque année le sont en toute illégalité,
et que les médecins et le personnel soignant sgemd en insécurité juridique, car, parfois,



les patients n'ont pas donné leur consentement.pé@ne de dérive quand on a peu
d’arguments sur le fond. Et s’il y en a en Belgiga@aux Pays-Bas, c’est parce que chaque loi
peut faire I'objet de lectures différentes. Je cre@voir, monsieur Jean Leonetti, que vous
avez recu une lettre des médecins belges qui entqalus vous entendre parler de dérive en
Belgique. En réalité, vous faites de la désinforamat

M. Jean Leonetti.Vous ne pouvez pas dire cela! Un rapport de I'Oleeire
national de la fin de vie indique qu’il y a trowmg plus de dérives en Belgique qu’en France !

Mme la rapporteure. Comment peut-il y avoir des dérives en Francesalpe la
loi n'existe pas ?

Présidence de Mme Catherine Lemorton, présidenie @emmission

La Commission en vient a 'examen des articlesagedposition de loi.

Article 1 : Possibilité pour une personne malade de demandeéréficier d’'une
euthanasie ou d’'une aide au suicide.

La Commission est saisie de 'amendement AS7 idgfmrteure.

Mme la rapporteure. Je souhaite supprimer la notion de temps que snaent les
mots « phase avancée ou terminale » dans unei@ituasupportable pour le patient et sans
amélioration possible du point de vue des médetmsguestion n’est plus de savoir combien
de temps le patient pourra tenir en vie — persongeut y répondre, y compris les médecins.
Pour ces derniers, les notions de fin de vie efplkase terminale sont trés complexes.
Souffrant d'une méme pathologie, un malade peutevencore tres longtemps, un autre
mourir le lendemain. Parler d'impasse thérapeutspmble plus approprié.

M. Jean-Pierre Barbier. Supprimer la notion de temps, c’est ouvrir grargddertes
a tous les abus possibles et imaginables. Le clilmmpmpasses thérapeutiques est tellement
vaste ! Est-ce a dire que la loi pourrait s’appdiga un malade mental dont on sait qu’'on ne le
guérira pas ? Pour le coup, madame Véronique Massoin c’'est I'étape suivante des
maintenant que vous nous proposez ; vous voulee @lis vite encore qu’en Belgique. Votre
texte va trop vite et trop loin.

Mme la rapporteure. La condition d’impasse thérapeutique s’ajoute de®welles
gui sont déja précisées dans le texte : il fagt @tajeur, capable, atteint d’une affection grave
et incurable infligeant une souffrance physiquesichique inapaisable que la personne juge
insupportable. Arrétez de simplifier ce que jarietJe défie quiconque de déterminer ce
gu’'est une phase terminale. Tout le monde a puaaper a un moment donné, et les
médecins eux-mémes qui ont été auditionnés ont dgte exemples qui confortent mon
propos. Voila pourquoi je souhaite modifier la réittan de cet alinéa.



M. Christophe Cavard. Je trouve regrettable 'amalgame que vous faitean-J
Pierre Barbier, entre 'amendement de Véroniqueddiaseau et la question de la maladie
mentale. Si vous pensez ce que vous dites, c’@edrSi vous voulez utiliser ce genre
d’argument dangereux, mieux vaudrait vous renseigapres de psychiatres.

M. Jean-Pierre Barbier.C'est précisément parce que je considere que cet
amendement est dangereux que jinvite nos collégues pas le voter. Vous proposez que
'euthanasie ou le suicide médicalement assistéspuai s’appliquer a toutes les situations
d'impasse thérapeutique. Mais les médecins reneantous les jours ce type de situation,
gue ce soit dans le cadre de maladies mentaleswulagiques. Alors, demain, tous ceux qui
sont dans une situation dimpasse thérapeutiquerrgrau avoir recours au suicide
médicalement assisté ? Et on ne peut pas parletédee ? Pour moi, ouvrir la porte au
suicide médicalement assisté, c’est aussi adnaitom est dans une situation d’échec. C’est
dans ce sens qu'il faut entendre mes propos, quisemt en rien a stigmatiser une maladie,
guelle gu’elle soit.

M. Jean-Louis Touraine.Je comprends tout a fait le sens de I'amendement de
Véronique Massonneau. Certaines personnes sontudensituation d'impasse thérapeutique
totale. Je prends l'exemple de certaines dégéreiress neurocérébrales, de certaines
maladies génétiques de I'enfant ou, dans les anb@@8, du sida, avec des sarcomes de
Kaposi généralisés. Méme si la maladie évolue plysonnes ne sont pas immédiatement
dans les derniers jours de leur vie. Elles sonhmééns dans une impasse totale, avec a la clé
une agonie trés longue et trés douloureuse, esomirance psychique impossible a calmer.
Dans ces cas, la discussion pour savoir si 'omdame aide active a mourir doit porter, non
sur les dernieres heures de vie, mais sur le momentagonie se prolonge d’'une fagon
excessive. Sur ce point, je partage le sentimeM&adenique Massonneau.

Par contre, le débat en séance publique n'ayardpase eu lieu et la proposition de
loi sur la fin de vie d’Alain Claeys et Jean Ledhatayant pas non plus été discutée, il nous
parait difficile de voter cette proposition de IBour cet amendement, comme pour les autres,
je ne vois pas comment les députés qui, comme d@sifent avoir tous les éléments de
réflexion, pourraient se prononcer. Nous seronscdamenés a ne pas apporter notre
adhésion, méme si nous comprenons fort bien legsa plusieurs des amendements.

La Commissiomejette'amendement.

Elle examine ensuite 'amendement AS1 de M. Jeais|Roumegas.

M. Christophe Cavard. Le débat a presque eu lieu puisque nous avons eu un
discussion sur les mogs sur la fagon dont ils peuvent étre interprédstre amendement
propose de remplacer les mots « d’une euthanasikuawsuicide médicalement assisté », qui
peuvent donner lieu a débat, par les mots « d’'ude active a mourir ». Cette rédaction
semble plus positive et va dans le sens de la pitqo de loi.

M. Jean-Pierre Barbier. Sur un tel sujet, il ne faut pas jouer sur les mdsutant
gu’ils ne changent pas le sens du texte.



Pour en revenir a la notion d'impasse thérapeutigiest la situation dans laquelle
se trouvaient les malades souffrant d’hépatite Waildix ans, et ils terminaient leur vie dans
des conditions atroces. Aujourd’hui, I'hépatite € soigne en deux mois. Les impasses
thérapeutiques sont un phénomene temporaire, re¢ flaut pas négliger les progres de la
science.

M. Dominique Tian. Certes, les mots ont leur importance, et quand miéme ils
pourraient heurter, il faut parler franchement & pas les banaliser. Qu’il s’agisse
d’euthanasie ou de suicide assisté, I'acte resteegice n'est pas une opération commerciale
ou demarketing Au contraire, il faut heurter les personnes atés de maladies graves
concernées par le texte, car il s’agit de prendeedécision extrémement lourde.

Mme la rapporteure. Jean-Pierre Barbier a toujours en téte que c’asidecin qui
va décider, mais I'impasse thérapeutique vienteseaht apres toutes les conditions dont j'ai
parlé. Il faut appréhender l'articlé'Hans son ensemble. Il est trés restrictif de miepgque
du dernier mot.

Quant a I'exemple de I'hépatite C, cela n'a strivtdt rien a voir, sauf si le malade
éprouve une souffrance physique ou psychique isaphld, qu’il juge insupportable. Cessez
de restreindre mes propos a I'impasse thérapeutique

Je fais observer a Dominique Tian que dans lauol’'avortement, le fait d’inscrire
les mots « interruption volontaire de grossessepermis a certaines personnes de mieux
appréhender le texte. Il ne s’agit pas d’hypocrisiee fois que I'aide active a mourir sera
entrée dans le langage courant, on parlera plilsrfiznt de I'euthanasie et du suicide assisté.
Personnellement, ces deux mots ne me posent auobleme, mais tous ceux qui ont été
auditionnés les ont trouvés brutaux et estimé gjp@duvaient provoquer une confusion — nous
le voyons d’ailleurs ce matin.

J’émets un avis favorable a cet amendement.

M. Jean-Patrick Gille. Sur le fond, je suis plutét favorable a cet amereténet je
partage le sentiment de la rapporteure et de GphstCavard. Or je ne suis pas sir que tout le
monde entende la méme chose. Le débat que noussaceb apres-midi en séance publique
pourrait avoir I'avantage de clarifier les termaspioyés. S’agissant du suicide médicalement
assisté, chacun comprend que c’est celui qui s&sujui décide. En revanche, bien que vous
donniez le méme sens aux mots « aide active a mguleigrand public ne le percevra pas ainsi.

La Commissiomejettel’amendement.

Puis ellerejettelarticle 1°.

Article 2 : Conditions de mise en ceuvre des actes d’euthaebdiaide au suicide

La Commissiorrejette successivement les amendements rédactionnels &%6 d
rapporteure, AS2 de M. Jean-Louis Roumegas et A$8 rdpporteure.

Puis ellerejettel’article 2.
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Article 3 : Amélioration du dispositif des directives anticipés de la personne de
confiance

La Commission est saisie de 'amendement AS9 dgfmrteure.

Mme la rapporteure. Contrairement aux souhaits, qui sont du registre de
'optionnel, du consultatif ou, au mieux, de I'egpsion d’'une préférence, la connotation
péremptoire de la volonté ne laisse pas placenabiguité possible d’'un contournement par
une éventuelle rhétorique essayant de la discredite

La Commissiomejette'amendement.

Elle examine ensuite 'amendement AS10 de la rappas.

Mme la rapporteure. Un nombre limité d’'informations peut étre enregissur la
carte vitale. Il est impossible d'y inscrire l'igpalité des directives anticipées, qui peuvent
étre parfois tres complexes. En revanche, on peindiguer le nom de la personne de
confiance et I'existence de directives anticipd&est pourquoi le terme « mentionnés » est
plus approprié que le terme « enregistrés ».

M. Dominique Tian. La carte vitale n’est pas faite pour cela. Nousawouhaité, au
groupe UMP, que la carte vitale devienne un pew jphtelligente, gqu'un certain nombre
d’informations y figure et qu’elle soit sécuris&elon un rapport, il y aurait 5 millions de cartes
vitales en trop en France. Cela donne une idéa diatslité ! Il n'y a jamais d’indications sur
une carte vitale, qui peut s’échanger ou étre vdléesysteme n’est absolument pas sécurisé.
J'estime donc qu’il ne faut pas inscrire cette noensur la carte vitale.

Mme la rapporteure. C’est votre point de vue. Cette proposition figp@urtant
dans le texte d’Alain Claeys et de Jean Leoné#ispére que les cartes vitales seront fiables.
Comme on ne peut y inscrire qu’un certain nombnefafmations, il y aura un fichier pour
recueillir les directives anticipées.

M. Jean Leonetti.Nous espérons que la carte vitale sera détenttioe ckrtain
nombre d’informations. Je pense, par exemple, chieli des refus de dons d'organes. La
carte vitale pourrait contenir, non pas les dikedi anticipées, mais une référence a leur
existence, ce qui permettrait d’aller les consulter

Mme la rapporteure. C’est exactement le sens de mon amendement.

La Commissiomejettel’amendement.

Elle en vient a l'amendement AS11 de la rapporteure

Mme la rapporteure. La personne de confiance est, en réalité, la guatele de la
personne qui ne peut plus s’exprimer elle-mémestCalle qui va expliquer les directives
anticipées mentionnées sur la carte vitale et &trégs dans ce fameux fichier. Afin de



préserver le secret médical, la personne de cardfiap devrait pas avoir acces a I'ensemble
du dossier médical de la personne malade, maigrsent aux €léments lui permettant de

respecter ses volontés. Certaines informationgitasadans le dossier médical peuvent étre
confidentielles — un avortement, par exemple —atair aucun réle a jouer dans la décision

concernant la fin de vie. Cette solution a été psép, lors des auditions, par le Conseil
national de I'Ordre des médecins.

La Commissiomejette'amendement.

Puis ellerejettel’article 3.

Article 4 : Possibilité pour une personne malade de bénéfitiene euthanasie si
cette demande figurait dans ses directives antgspé

La Commissionejetteles amendements de coordination AS12 de la rappaatet
AS3de M. Jean-Louis Roumegas.

Puis ellerejettel’article 4.

Article 5 : Procédures de contrble des actes d’euthanasieagde’au suicide

La Commissionrejette les amendements rédactionnels AS13 et AS14 de la
rapporteure, 'amendement AS4 de M. Jean-Louis Rgas et les amendements AS15 et
AS16 de la rapporteure.

Elle rejetteensuite l'article 5.

Article 6 : Clause de liberté de conscience du médecin

La Commissiomejettel'amendement rédactionnel AS5 de M. Jean-LouisiRgas.

Puis ellerejettel’article 6.

Enfin, la Commissiorejettel’ensemble de la proposition de loi.

Mme la présidente Catherine Lemorton.Je remercie Véronique Massonneau, pour
le travail qu’elle a effectué. Rendez-vous jeudij@®ier, dans I’hnémicycle, pour débattre de
cette proposition de loi.



Puis la Commission procede a I'examen, ouvert présse, du rapport de la mission
d’'information et de contréle de la sécurité socisig la mise en ceuvre des missions de la Caisse
nationale de solidarité pour I'autonomie (Mme MadiCarrillon-Couvreur, rapporteur).

Mme la présidente Catherine LemortonNous allons examiner le rapport
d’'information de Mme Martine Carrillon-Couvreur ennclusion des travaux de la mission
d’évaluation et de contrdle des lois de financendmntia sécurité sociale (MECSS) sur la
Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie $8IN

La mission a travaillé sur la base d’'une commuiocatjue la Cour des comptes lui
avait transmise, a notre demande conjointe aveorfamission des finances, le 10 avril 2014.
La MECSS s’est réunie sur ce theme jusqu'a la fitolore 2014, avant d’adopter, le
14 janvier dernier, le projet de rapport qui nosss®wumis, au terme d’une réunion de travalil
dont il m’a été rapporté qu’elle avait été longuéectueuse.

Mme Martine Carrillon-Couvreur, rapporteure. Sans vouloir faire une
interprétation osée, je dirai que la question quétre traitée maintenant a travers le rapport
de la MECSS rejoint, d’une certaine fagon, le déjet nous venons d’avoir sur la fin de vie.
Ce sujet et 'accompagnement de la perte d’autoeadmit au long de la vie sont au centre
des préoccupations de tous nos concitoyens.

Je salue les deux co-présidents de la MECSS, Mis&ésBiémouret et M. Pierre
Morange.

Apres environ six mois d’auditions, et avec I'atsise de la Cour des comptes, la
MECSS a adopté, le 14 janvier dernier, son rapgartia mise en ceuvre des missions de la
CNSA. La Caisse a été créée par la loi du 30 juie42relative a la solidarité pour
'autonomie des personnes agées et des personndisdgzes, adoptée apres le drame de la
canicule de I'été 2003 qui avait fait prés de 18 O@etimes. Si plusieurs documents, rapports
et études ont suivi le cheminement de cette Caiiseans aprés sa création, le temps était
venu pour la MECSS de tirer le bilan de la mis@lace de cet organisme original.

Dix ans, c'est trés peu finalement, si I'on songéaaplace centrale qu’occupe
désormais la CNSA dans le paysage médico-sociakt@e premier constat de la MECSS
auquel est consacrée la premiére partie du rappENSA s’est imposée comme un acteur
incontournable et a su trouver sa place au sein dacteur meédico-social a I'organisation
complexe et fortement décentralisée.

Plusieurs aspects témoignent du bilan globalemesitipde la CNSA.

Tout d’abord, le mode de gouvernance de la CNSAcyrseur il y a dix ans,
constitue aujourd’hui un modéle dans les secteamgiasre et médico-social. Il a facilité le
développement d'une culture commune, souvent ré&mamdans I'approche de la
compensation de la perte d’autonomie. En effetgdeseil de la CNSA est composé des
partenaires sociaux, mais également des représen@s associations ceuvrant dans le champ
du handicap et des personnes agées, de représemantonseils généraux, de représentants
de I'Etat, de parlementaires, de représentantstitiions intervenant dans les domaines de
compétence de la Caisse, et de personnalités igealifCette composition originale, qui se
distingue de celle des conseils d’administratios daisses historiques de sécurité sociale,
traduit la volonté d’associer 'ensemble des actelur champ médico-social a la conception et
a la mise en ceuvre de la politique de compensakiota perte d’autonomie. Qualifiée de



« démocratie médico-sociale », cette gouvernarmermis la co-construction d’une politique

de compensation de la perte d’autonomie. Il nossmblé que la participation au conseil de
la CNSA de la Caisse nationale de I'assurance rieathes travailleurs salariés (CNAMTS) et

de la Caisse nationale d’assurance vieillesse (CNfaWoriserait encore davantage une
approche transversale de la politique d’autonomie.

Instance originale, la CNSA s’est également imposgemme un acteur
incontournable du paysage médico-social grace xebhsion progressive de ses missions,
lesquelles devraient étre encore élargies pardetpde loi relatif a I'adaptation de la société
au vieillissement, une fois adopté. Dans un seatenfronté a de nombreuses réformes, la
CNSA doit étre percue comme un point de repérersAdmie la réforme territoriale, dont les
contours précis ne sont pas encore connus, risgueadiifier le positionnement des acteurs
de terrain qui portent les politigues médico-s@salla CNSA constitue un élément de
continuité et est, de ce fait, a méme de jouer Gla essentiel de sécurisation, d’appui,
d’accompagnement et d’aide a la gestion des transitdues aux grandes évolutions
annoncées dans les prochaines années.

Si la CNSA a su trouver sa place parmi de nombsateurs, entre un Etat stratége et
une gestion de proximité, il nous a néanmoins séngble ses relations avec la direction
générale de la cohésion sociale (DGCS) méritaiéttedclarifiées.

J'ai également souhaité aborder dans le rappodukstion du financement des
établissements et services médico-sociaux, auguedpgportent les crédits de la section | du
budget de la CNSA. Les modalités de tarificatiotualles ne sont pas satisfaisantes et
peinent a évoluer. Un comité stratégique sur larné¢ de la tarification des établissements et
services médico-sociaux qui accueillent les perssritandicapées a néanmoins été mis en
place le 26 novembre dernier par Mme Ségoléne MNepecrétaire d’Etat chargée des
personnes handicapées. La MECSS souhaite que tameifde la tarification des
établissements et services médico-sociaux, atteddpeis longtemps, puisse se concrétiser
dans un délai de trois ans.

En attendant, la contractualisation entre I'adntiatgon et les gestionnaires de
structures médico-sociales doit étre développéastCpourquoi je propose de rendre
obligatoire la conclusion de contrats pluriannwgtbjectifs et de moyens (CPOM) entre les
gestionnaires d’établissements et services médiciausx et les autorités chargées de
'autorisation de ces établissements et services. CPOM, qui offrent une souplesse de
gestion nouvelle en permettant des engagementmaecément pluriannuels, sont trop peu
développés, malgreé leur intérét.

Le budget de la CNSA contribue également, a tragess sections Il et Ill, au
financement de [l'allocation personnalisée d’autoieorfAPA) et de la prestation de
compensation du handicap (PCH). Dans un contextdée oiersement de ces prestations
représente une charge croissante pour les départientie MECSS rappelle la nécessité de
sanctuariser les recettes de la CNSA et de véilEr que le montant de ses recettes affectées
aux départements soit adapté au rythme de progredes dépenses légales des départements
en matiere d’APA et de PCH.

Dans la deuxieme partie du rapport, j’ai souhaigéster sur la nécessité de renforcer
la CNSA, afin de lui permettre d’accomplir pleinemhées nombreuses missions qui lui ont
éte confiées.



Plusieurs difficultés ont été identifiées : despdiités importantes subsistent sur le
territoire, tant en matiere d’offre collective gsiagissant de la compensation individuelle de
la perte d’autonomie. En matiere d'offre collectivdans les établissements et services
meédico-sociaux, on note d'importants écarts d’éguients entre les régions, en nombre de
places par habitant comme en dépenses par habEantmatiere de compensation
individuelle, le niveau d’attribution de 'APA etedla PCH est également inégal d'un
département a l'autre.

La définition de criteres plus fins de répartitides moyens nouveaux pour les
créations de places dans les établissements pmaihate mieux répartir les crédits en
fonction des spécificités respectives de chaquédiee. De méme, de nouveaux criteres de
péréquation pour I'attribution des concours de HSB en matiere d’APA et de PCH
permettraient d’améliorer la répartition des creeéitre les départements.

L’action de la CNSA est également entravée parcdesnces dans la connaissance
des besoins sur le territoire, comme dans cellecdéss des établissements et services. La
répartition équitable des moyens entre les étadtisnts et services suppose, en effet, une
bonne connaissance de leurs prestations, de lelts et de leurs tarifs. Pour cela, la CNSA
s’appuie sur '’Agence technique de l'information bospitalisation (ATIH), dont le champ
de compétence a été étendu au secteur médico-gesiaécemment, en 2012. Or les moyens
de 'ATIH sont insuffisants — méme la Cour des ctespen convient : dans la mesure ou les
études et les enquétes de colts menées par cetteeagpnt indispensables a I'exercice de la
mission principale de la CNSA consistant a répdesrressources de maniére équitable, jai
proposeé que les effectifs de I'ATIH soient renfar.cé

Le manque de connaissances concerne égalementtrimgiae immobilier du
secteur médico-social, sujet souvent évoqué au sEime de cette commission ou a
'occasion de nos travaux dans le cadre de la MEQ&Siégradation du parc immobilier
rend nécessaire la réalisation rapide d'une évialuatle ce patrimoine afin de mieux
connaitre et d’anticiper ses besoins de moderoisaqui sont particulierement importants.

D’une maniére plus générale, il nous est apparulguecherche dans le secteur
médico-social restait trop ponctuelle et peu stmés, alors qu’elle devrait étre au cceur de
'action de la CNSA. Pour cela, le réle de son @inscientifique doit étre accru et le
caractére opérationnel de la recherche accentué.

La MECSS a également pu constater le retard cardilde pris en matiere de
systemes d’'information dans le secteur médico-sdCaretard nuit a I'analyse des codts et a
la qualité des remontées de données dont dispda&3#, bien que des progres récents aient
été constates.

Dans le champ de [l'offre collective, la mise a d&fon de I'application
« Harmonisation et partage d’information » (HARlilisée a la fois pour la tarification des
agences régionales de santé (ARS) et pour le gddtal de leurs enveloppes de tarification,
permet désormais a la CNSA de disposer de donnméesses sur I'exécution de I'objectif
global de dépenses.

Les retards sont plus importants en ce qui concessystemes d’'information des
maisons départementales des personnes handicad@@dH], dont la diversité rend les
échanges directs entre MDPH impossibles et les m#ae d’information vers la CNSA
complexes. Afin de remédier a cette difficulté,pimjet de loi relatif a 'adaptation de la



société au vieillissement, en cours de navette/giiréle mettre en place un nouveau systeme
d’'information, commun aux MDPH et interopérable @eeux de la CNSA et des conseils
généraux. La MECSS s’attachera a veiller a ce qusysteme d’'information mutualisé, piloté
par la CNSA, puisse étre mis en place dans un déldeux ans.

Dans la troisieme partie du rapport, j'ai souhgtéposer des pistes de réforme
permettant de favoriser le décloisonnement degiguodis publiques et de mieux prendre en
compte la notion de « projet de vie ». En effengemble des personnes auditionnées par la
MECSS, mais aussi les nombreux rapports publiésessuijet, dressent un constat unanime :
il est nécessaire de promouvoir la continuité dasqurs de vie.

En dépit de ce consensus, les politiques menéetescore trop segmentees. Les
politiques destinées aux personnes handicapéeeglles @n faveur des personnes agées
dépendantes font I'objet d’un traitement trop disti Les politiques sanitaires et les politiques
meédico-sociales sont également trop cloisonnées, dépit du caractéere souvent
multidimensionnel des problemes a traiter. Afirralgprocher le secteur sanitaire et le secteur
meédico-social, il convient d’inciter les établissamts de santé et les établissements médico-
sociaux a mutualiser leurs moyens et leurs compégeret de renforcer la coopération et la
coordination, encore insuffisantes, entre les égige soins et les équipes médico-sociales.

Je souhaiterais aussi que soit favorisé le développt d'initiatives locales
innovantes et que soient étendues les expérimemsafructueuses, notamment le projet
« personnes agees en risque de perte d’autonondie @ PAERPA ». Des initiatives et des
moyens ont été développés a travers les centresidod’information et de coordination
gérontologique (CLIC), mais aussi a travers lessora pour I'autonomie et l'intégration des
malades d’Alzheimer (MAIA). Plusieurs expérimemas de terrain existent, qui sont
extrémement riches. Le rapport cite des initiativ@sales qui ont produit des résultats
satisfaisants, comme les actions de préventioradeeite d’autonomie assurées par le pole
gériatrique du centre hospitalier universitaire (QHde Limoges ou encore les filiéres
gérontologiques de la région Rhéne-Alpes. Ces mpratiques méritent d’étre encouragées
et de faire I'objet de plus de communication, afa permettre a 'ensemble des acteurs de
s’en inspirer. Il ne s’agit pas de se contentexgigiences réussies, mais de se donner pour
objectif d’en faire profiter chacun.

Par ailleurs, dans la mesure ou les modes de fmagat actuels constituent un frein
a la coopération des acteurs des différents secteuau développement de formes plus
souples d’organisation des structures, une évolutdes modalités de tarification et de
rémunération nous est apparue nécessaire. Le sl@ui@ment des secteurs sanitaire et
meédico-social au service de la fluidité des parsode soins suppose aussi de lever les
obstacles juridiques et techniques au partageatimdtions entre les professionnels de ces
secteurs, dans le respect des droits des persdmnespprochement des politiques en faveur
des personnes agées et de celles destinées aoxmeEsshandicapées pourrait, quant a luli,
étre facilité par la convergence des outils, dethoues et des procédures, notamment en
matiére d’information, d’évaluation des besoinsl@tsuivi de la personne handicapée et de la
personne agée dépendante.

Cette convergence doit néanmoins tenir compte dpdeificité des différents publics.
Si les besoins des personnes agées dépendantesxetias personnes handicapées sont en
partie similaires, certaines particularités, satardire un rapprochement des politiques, rendent
inadaptée toute forme d’amalgame ou de confusiont &n appelant a la plus grande vigilance
sur ce point, je suis convaincue de la pertinemcadyénéralisation d’un guichet unique pour
rapprocher utilement des politiques aux problénmiasgsouvent communes.



Afin de garantir I'égalité de traitement sur I'engde du territoire, la CNSA pourrait
se voir confier une fonction renforcée de pilotade, régulation et d’évaluation de cette
nouvelle organisation, pour conforter une politiquaionale de I'autonomie. Cette évolution
ne pourra se faire de maniére satisfaisante quee gréun travail de dialogue et d’écoute,
notamment avec les associations représentant lssrpes handicapées, habituées a étre
actrices des politiques du handicap. La CNSA poac@mpagner et évaluer, puis valider les
étapes de cette évolution.

Mme Gisele Biémouret, coprésidente de la MECSS.Je remercie notre
rapporteure, Martine Carrillon-Couvreur, pour laviil qu’elle a accompli pour élaborer ce
rapport complet et tres instructif. Il est, biem, stentré sur la CNSA mais, a travers celle-ci,
sur les nombreuses personnes qui rencontrent detepres au quotidien. Ce rapport arrive
au bon moment : entre le projet de loi relatiadaptation de la société au vieillissement et
les incertitudes liées a la réforme territorialeaak nouvelles compétences des régions, il
constituera pour nous un point d’appui.

Dix ans aprés sa création, la CNSA occupe une ptacdgrale dans le paysage
meédico-social, et son rble est reconnu et appréaéait nécessaire d’avoir une évaluation de
sa mise en place.

Ma premiere réflexion porte sur les disparitésANSA a pour usage de passer des
conventions avec les conseils généraux. Vos imerdnrs ont souligné que cette
contractualisation se faisait dans le respect ddibl@ administration des collectivités
territoriales, mais avec des objectifs de politgjpabliques partagés, a partir de financements
apportés au niveau national. Néanmoins, vous niészdisparités de traitement selon les
départements. Comment réduire ces différences aitiata une égalité de traitement sur
'ensemble de notre territoire ?

Enfin, la mise en place d’'un guichet uniqgue dassdi&partements n’a pas eu partout
le méme succes, pour différentes raisons. A vatiee guels sont les freins qui restent a lever
pour en faire un outil efficace au service des esag

Présidence de Mme Martine Pinville, secrétaire

M. Pierre Morange, co-président de la MECSSJe salue le travail remarquable de
Martine Carrillon-Couvreur. Ce sujet éminemmenatgigique s’inscrit dans le programme
parlementaire mais aussi dans la problématiquelpige des comptes publics pour lesquels
le mot d’ordre est a la rationalisation, ce quicnafere que plus de Iégitimité aux travaux de
la MECSS. Je précise que les préconisations dwrappt été adoptées par cette derniere a
'unanimite.

Le rapport identifie deux problémes : le retardsidérable en matiére d’'information
et la difficulté a apprécier I'offre et la demangie régions, si I'on peut dire de maniere aussi
cavaliere, en matiére de dépendance et de handigap. meilleure connaissance doit
permettre de définir la politique la mieux a méneegarantir la continuité du parcours du
patient. Cette continuité exige tout a la fois ant@ge de I'information et un décloisonnement
des différentes structures.



La dépendance et le handicap sont deux grands tdmples textes que nous
examinons chaque année au titre du financemena dédurité sociale. La MECSS aura a
cceur de s’assurer, avec le soutien de la commisdas affaires sociales, que ses
préconisations seront suivies d’effet et trouverord traduction Iégislative.

Mme Joélle Huillier. J’adresse mes félicitations a la rapporteure pauquialité de
son travail sur un sujet essentiel pour I'orgamsatle la prise en charge des personnes agées
et des personnes handicapées.

Créée il y a pres de dix ans, la CNSA est devenuarganisme incontournable dans
le paysage médico-social. Le rapport comporte désopisations concretes et réalistes afin
de faciliter 'accomplissement des missions de NSB et de remédier au cloisonnement des
politiques. Je souhaite mettre I'accent sur lesp@sdions qui me semblent les plus
importantes parce gqu’elles placent la personnesatre de nos politiques.

Le rapprochement entre le secteur sanitaire et eletesr meédico-social est
indispensable a la bonne continuité des parcourgiedet de soins. La non-fongibilité des
enveloppes budgétaires entre ces deux secteurtgens1 obstacle a la fluidité du parcours
de soins, que la mutualisation des moyens et dep&®nces des établissements ainsi que
des équipes permettrait de lever.

L’exigence de rapprochement vaut également pourptdgiques en faveur des
personnes handicapées et les politiques a I'égegagersonnes agées. Votre rapport évoque la
généralisation du guichet unique. La CNSA pourggalement se voir confier un role
renforcé de pilotage. Enfin, la participation dégimes d’assurance maladie et d’assurance
vieillesse au conseil de la CNSA favoriserait upprache transversale.

Par ailleurs, vous insistez sur la nécessité ddreeplus équilibrée, ou plutot plus
égalitaire, la réponse aux besoins sur chaquedieeri en matiére de structure, de répartition
des dotations des territoires et de compensatiividuelle de la perte d’autonomie.

Enfin, vous plaidez pour une meilleure organisati@s systemes d’information et
une meilleure communication des données, indisiiesa la connaissance des besoins et a
'adéquation des réponses qui leur sont apportées.

Je vous remercie, madame la rapporteure, d’avésepité un rapport complet et proposé
des pistes d’évolution qui ne peuvent que recukdprobation des membres du groupe SRC.

Mme Bérengére PolettiA mon tour de féliciter la rapporteure pour sorvaib
remarquable et complete veux également exprimer ma satisfaction quafdrationnement
de la MECSS et saluer les co-présidents qui cargrniba entretenir un état d’esprit propice
aux propositions communes.

La question des moyens consacres a I'accompagnetaesmgersonnes agées rejoint,
en effet, le débat sur la fin de vie : plus ces emsyseront importants, plus les personnes
agées seront accompagnées, moins nous auronsd@rabeisujet aussi grave.

Ayant été, en 2010, rapporteure d'une mission ofmfation présidée par
Mme Laurence Dumont sur les missions et I'actiodad€ENSA, jai pu acquérir une certaine
connaissance du sujet. A I'époque, le souci pradaipait la non-consommation de crédits qui
s’accumulaient alors que les besoins continuaierdrditre dans nos territoires. Aujourd’hui, il
s’agit plutdt de I'évolution de la Caisse. Je démlais que le travail complexe et technique de
Mme Carrillon-Couvreur ne suscite pas plus l'intélés médias. Il est pourtant tellement utile !



Le paysage médico-social a considérablement éwd#péis dix ans : la création de
la CNSA en 2004, I'implantation des MDPH dans Iépattements et la création des ARS ont
constitué une véritable révolution.

La CNSA occupe une place trés importante et treéibldi dans le domaine du
handicap. Elle est moins reconnue dans le domaenka diépendance des personnes agées
parce qu’elle n'est pas relayée dans les départsnpem des structures comme les MDPH.
Toutefois, face a la problématique grandissantéadgmentation de I'espérance de vie et du
vieillissement de la population, il est souhaitadphe les missions de la CNSA soient élargies,
ainsi que la rapporteure I'a souligné.

Force est de constater que la consommation degscdidla CNSA s’est améliorée
ces dernieres années grace a plusieurs outilsapleslis a projets, les enveloppes anticipées
ainsi qu’une moindre pression sur les besoins.

L’'un des principes fondateurs de la CNSA est lactearisation des crédits qui lui
sont délégués, a laquelle nous sommes tous attathésgrette de ne pas avoir davantage
entendu nos collegues de la majorité, qui étaikrgt prompts a protester sous notre majorité,
lorsque les crédits de la contribution additionmelé solidarité pour I'autonomie (CASA) ont
été détournés de leur objectif, et plus récemmiemgque 170 millions d’euros ont été
prélevés sur le budget de la CNSA pour les affegtler sécurité sociale. Je vous remercie,
madame la rapporteure, d’avoir rappelé, dans laopmiéation n° 2, telle qu’elle vous est
proposée maintenant, la nécessité de sanctuaseedsources de la CNSA. Nos concitoyens
ont besoin de discours cohérents qui ne varienapagé des majorités politiques.

Je remarque que les systemes dinformation sonintgmi du doigt par

Mme Carrillon-Couvreur, alors qu’ils avaient dégitfl'objet d’'une proposition dans mon
rapport de 2010. Il est regrettable que cette gueste soit toujours pas réglée aujourd’hui.
Ces systemes, pourtant essentiels pour gérer aix dés budgets si importants, ne sont pas
le point fort de la CNSA. La section IV du budget doit permettre I'informatisation dans les
territoires des différents services sociaux et mw@dbciaux n'est pas gérée dans un souci de
cohérence et d’organisation des services. CetticudiE a-t-elle été abordée lors des
auditions ? De quelle maniére ont été évalués és®ibs en nouvelles mesures, pour les
personnes handicapées comme pour les personnes?agée

J'observe également que, en raison de la réformréotale, il est difficile de
proposer une nouvelle organisation de la CNSA,motant au travers du développement des
maisons de I'autonomie, des lors que les compésethes collectivités dans le domaine social
ne sont pas encore clairement définies. La douldguette de caisse et d’agence fait de la
CNSA un partenaire indispensable pour nos tereisoites nouvelles compétences confiées a
ces derniers devront tenir compte de son travaibrguable.

M. Arnaud Richard. Je tiens a saluer la qualité du travail de nott&goe sur un

sujet extrémement technique, compliment qui vautr iensemble des travaux de la MECSS.

Il faut se féliciter de cette instance qui trawilu demeurant de concert avec la Cour des
comptes. Quelles que soient les évolutions poksgunous devons nous assurer que ses
préconisations peuvent étre rapidement mises emeocglans les lois de financement de la
sécurité sociale. Le travail de la MECSS n’est mathusement pas suffisamment connu et
soutenu par nos collegues. Pourtant le Parlemahtplos que jamais, s'attacher aux suites
données a ses évaluations des politiques publEfuasx préconisations qui les concluent.



Je souligne le réle essentiel de la CNSA, tout faichargée de financer les aides
aux personnes ageées dépendantes et aux persondesapées, de répartir les moyens qui lui
sont alloués par la solidarité nationale, de gar#iagalité de traitement sur tout le territoire
et d’assurer une mission d’expertise et d’'informtsur la qualité des services rendus. La
CNSA est donc au ceeur des politiques publiquesioivient permettre a la France de relever
le défi du vieillissement et de la perte d’autonemiépondant ainsi a une exigence de
cohésion sociale et de solidarité nationale a lkkeielDI est tres attachée.

Nous avions regretté, pendant les débats sur jette loi relatif a I'adaptation de la
société au vieillissement, I'absence d’harmonisatdans I'évaluation des situations de
dépendance. Nous avions plaidé pour la mise ere mlam référentiel d’éligibilité unique,
intégrant les situations de handicap, qui ouvridaiit & une rente déterminée selon le degré
de dépendance de la personne. Est-ce envisageabig&me souhaitable, a terme ? Quels en
seraient les avantages pour la CNSA ?

Ce méme projet de loi n'est pas assez ambitieuxnatiere de réduction des
inégalités sociales et territoriales, alors quefattes disparités demeurent en matiéere de
gestion des aides au niveau départemental. Le Bappui meéthodologique et
d’harmonisation des pratiques confié a la CNSA m+ird’apporter une réponse a la hauteur
de cet enjeu ? Faudrait-il aller plus loin ?

En termes de gouvernance, nous naviguons un pewe.aNous ne savons pas ce
gu’il adviendra des conseils départementaux puidgue avenir est suspendu a la réforme
territoriale. Pensez-vous que le périmétre desiomissde la CNSA puisse évoluer avec le
projet de loi portant nouvelle organisation teméfe de la République, dont notre
commission s’est saisie pour avis ?

M. Stéphane Claireaux.Madame la rapporteure, je vous remercie pour cporap
trés complet.

En dépit des inquiétudes qu’a suscitées sa crédiddNSA s’est affirmée, depuis
dix ans, comme un acteur incontournable dans lanGement des politiques publiques
relatives a la perte d’autonomie. Vos préconisatioous semblent tres pertinentes. Elles
donnent des lignes directrices pour amélioreritaffité de la Caisse et garantir une réponse
adaptée aux besoins des publics concernés.

La préconisation n° 20 porte sur la communicatiotoar des références de bonnes
pratiqgues pour que I'ensemble des acteurs puissgpser des initiatives reussies. Comme
vous l'indiquez dans votre rapport, les directeggaéraux d’ARS auditionnés estiment que
les modes de financement actuels constituent un fiela coopération des acteurs des
différents secteurs et au développement de forhussspuples d’organisation des structures.
Leurs propositions en faveur d’'une fongibilité amcrdes enveloppes sanitaires et médico-
sociales de 'ONDAM - objectif national des dépens#assurance maladie —, et de
laugmentation du FIR —fonds d’intervention régabr seraient de nature a faciliter la
transversalité des interventions des ARS.

Votre rapport indique é€galement que tous les asteeavraient se réunir afin de
réfléchir ensemble, le temps nécessaire, a la enedl maniére d’inclure les incitations a la
transversalité dans les modes de rémunérationtarifleation. Quand ces réunions vont-elles
commencer, si ce n'est déja fait ? Sous quel pag@se dérouleront-elles ?
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La préconisation n° 23 suggere de mettre en plaeeconvergence des outils, des
meéthodes et des procédures, notamment en matiaferdiation, d’évaluation des besoins et
de suivi de la personne handicapée et de la pezsagee dépendante. Vous estimez que les
maisons départementales de I'autonomie (MDA) regrent une structure d’avenir pour les
politiques de lautonomie. Dans le méme temps, voaportez que les associations
représentatives des personnes handicapées oparfade leurs réticences sur une évolution a
court terme des maisons départementales des pessdmmndicapées en MDA. Nous
connaissons les problemes soulevés par une teb&t@n, notamment en matiere de
financement. Les associations expriment-elles wrstipn de principe ou laissent-elles la
porte ouverte pour des discussions futures ?

M. Dominique Tian. Je remercie Martine Carrillon-Couvreur pour la géatle son
travail, a laquelle elle nous a habitués. La MEGSSun lieu d’échanges entre les partis
intéressant, car ses travaux donnent lieu a dasialés unanimes sur lesquelles s’appuyer
pour obtenir une traduction législative. Pensezsvque le projet de loi relatif a la santé
pourra étre enrichi des propositions de la MEC$%ePre Morange l'a dit, ces propositions
sont le fruit d’'un débat apaisé et utile.

Sur le financement des établissements médico-sqciujet tres important, nous
attendions une loi qui n'est jamais venue. Pourtdat Cour des comptes souligne
régulierement le probleme. Dans un référé du 2&mdve 2014, elle indique que la réforme
de la tarification est inaboutie. Elle note que megyens attribués aux établissements font
'objet d’'une procédure contradictoire faute d’ucmnnaissance plus fine de la gestion des
établissements et de I'existence de référentielsst@u « bricolage ». Il faudra, un jour,
disposer d’éléments statistiques et objectifs mterminer le véritable prix de journée des
établissements.

Bravo encore pour ce travail, madame la rapportenéne si, vos préconisations le
montrent, il reste encore beaucoup de chemin &. fair

Mme Martine Pinville. Je salue le rapport et les propositions qu’il camiti

Le travail d’expertise et de proposition de la MEC®st trés important. Je
m’interroge, en revanche, sur le suivi de ses trav@ous devons étre tres attentifs au
devenir des propositions.

Nous avons sans aucun doute a améliorer I'orgamisaiu secteur médico-social,
dont la complexité est le fruit de notre histoite. CNSA se trouve au centre de toutes les
politiques en matiere de dépendance et de handicap.

Les départements et les ARS mettent en ceuvre didigyeEs trés variées, méme si
elles sont par ailleurs de qualité. D'un départemanl’autre, les inégalités sont en
conséquence manifestes. Ne faudrait-il pas évdasepolitiques mises en place dans les
départements ? La CNSA, en plus de son réle deegoamce et de pilotage, devrait jouer ce
réle d’évaluation.

Mme Martine Carrillon-Couvreur, rapporteure. Vous avez été nombreux a
evoquer la réduction des disparités et la levédrdass a la généralisation du guichet unique.



Comme le montrent le projet de loi relatif & l'atdwn de la société au
vieillissement en cas de navette parlementairexgérience de la loi du 11 février 2005 pour
I'égalité des droits et des chances, la particjpatet la citoyenneté des personnes
handicapées, il est nécessaire de revoir les esitéle péréquation — c’est I'objet de la
préconisation n° 12. Parallelement, la préconisati® 9 suggere d’affiner les critéres de
répartition des moyens nouveaux afin de tenir cengss spécificités des territoires. Ce
chantier est devant nous. La CNSA, qui a déja engagtravail sur ce point, est invitée a
aller plus loin, et nous I'y aiderons de notre miien ce sens.

Sur le guichet unique, nous devons avancer. Les IMB# démontré leur capacité a
apporter des réponses en matiere de handicap, sigmeste encore des choses a améliorer.
Nous devons suivre cette voie s’agissant de leemkaiutonomie des personnes ageées: ily a
nécessité a regrouper et a apporter des répoiissess un guichet unique.

Quant au retard en matiere d'information et a I$peénsable décloisonnement des
politiques, de nombreux travaux les constatent iddpagtemps. Il faut, a I'évidence, franchir
une étape nouvelle. Les ARS sont au cceur de élgxion : certaines d’entre elles ont déja
engagé des travaux et mis en ceuvre des solutionessterritoires. Nous devons veiller a
rappeler sans cesse cette nécessité de décloislmsneplitiques, question que la réforme
territoriale devra d’ailleurs prendre en compte. ddserve déja des initiatives locales, comme
les contrats locaux de santé, qui permettent déidénner les politiques suivies, dans le
respect des missions de chacun, mais au servig@og@atations qui ont besoin de lisibilité.

Le rapport d’information de notre collégue BéremgRoletti, publié en 2010, intitulé
«la CNSA, partenaire innovant: bilan et perspesti», s'était préoccupé de la sous-
consommation des crédits. En 2015, mon rapportesésse plus aux systemes d’information,
aux difficultés d’évaluation ainsi qu’au décloisenment. Cela démontre une progression dans
nos travaux.

Mme Joélle Huillier a évoqué le décloisonnementeelds secteurs et la fluidité des
parcours. Le rapport de M. Denis Piveteau tracepdstes pour y parvenir. Depuis le mois de
décembre, Mme Marie-Sophie Dessaule, précéderdetdoe générale de 'ARS des Pays de
la Loire, a été missionnée pour accompagner la prisesuvre de ce rapport, qui va dans le
méme sens que le mien.

Je plaide pour un pilotage renforcé de la CNSAss&éiation de la CNAV et de la
CNAMTS au conseil n’était pas une évidence il yualques années. Depuis, les travaux de la
CNSA et sa capacité a travailler en partenariategeécette gouvernance originale ont montré
gue ces organismes y ont toute leur place. D’a#lgis travaillent déja ensemble.

Bérengeére Poletti évoque la réforme territoriale. rapport aborde également ce
sujet, encore marqué aujourd’hui par plusieursnnces. Nos travaux nous obligent a faire
entendre la nécessité d'intégrer ces questions kdanadre de la réforme a venir. C'est le
souhait de nombre de membres de cette commission.

Quant a la mise en ceuvre des préconisations, rmusaissons tous la difficulté,
guelles que soient les majorités, a obtenir I'inkéign dans le cadre |égislatif des conclusions
des travaux d’évaluation. Nous y arrivons malgndt,ta force de persévérance. Je pense a
guelques amendements récents, qui ont été adgmtés plusieurs années. Le projet de loi
relatif a la santé sera slrement I'occasion deergjye certaines propositions du rapport. Les
rapports d’évaluation n’ont de sens que s’ils péteme d’améliorer la législation.



La réforme de la tarification des établissementsliomésociaux est trés attendue.
Depuis le 24 novembre dernier, un comité de piltagété installé pour travailler avec
'ensemble des acteurs sur ce sujet et aboutirs ttars ans, a une solution efficace, nous le
disons dans le rapport. Nous avons placé la bautetpour étre sirs d’avancer.

Au sujet des MDA, la préconisation n°® 24 est cadaient celle qui a requis le plus
d’attention. Les associations représentant lesopaes handicapées ne sont pas favorables
dans I'immédiat a cette avancée. Je pense néangpaénsous devons progresser. L’ensemble
des préconisations tend a concourir a une vériadligque de I'autonomie. Pour autant, cela
requiert de prendre a la fois des précautions etethps. Aujourd’hui, trois départements
expérimentent les MDA : la Cote-d’Or, le Cantall@tCorreze. La CNSA accompagne et
évalue ces expérimentations. Ce travail doit parmeale déterminer les domaines dans
lesquels les convergences sont possibles.

Avec le temps et le soutien de la CNSA, nous deposoir avancer vers des MDA
qui respectent la spécificité des deux secteursingutradition historique a sépareés. Il est
possible d’évoluer vers un guichet unique. C’estrdeson pour laquelle je propose de
conserver le statut de groupement d’intérét publ@IP —, qui a fait ses preuves malgre les
critiques dont il a pu faire I'objet par le pasté. GIP garantit la possibilité d’approches
diversifiées quant au parcours des personnes.

Je suis tres attachée a l'avis des associationésaqtant les personnes handicapées,
car ces derniéres ont permis de construire undiquadi treés forte dont le secteur de la
dépendance peut s’inspirer. Chacun doit pouvoiregmuver dans une organisation qui
respecte ses attentes et ses besoins. Aujourdibws, travaillons avec le Comité national des
retraités et des personnes agées et le Consahahtionsultatif des personnes handicapées,
mais aussi la Conférence nationale du handicaps pwner une réflexion commune et
avancer vers une politique de I'autonomie.

J'espere que la CNSA finira par étre mieux conneke; commence a I'étre dix ans
apres sa création. En tout état de cause, chaemtrel’nous aura malheureusement un jour a
en entendre parler.

Il faut laisser du temps au temps pour que les ah@e construisent en veillant
— Cc’est la I'essentiel — au respect des personi@smis en exergue du rapport deux citations
que je vous invite a lire, 'une de M. Alain Cordigremier président de la CNSA, et l'autre
issue de travaux dans le cadre du conseil scignéifde la CNSA. Ces citations rappellent ce
gu’est l'autonomie, tant il est vrai que nous pem@arfois a appréhender ce qui est pourtant
un enjeu de société. Faisons en sorte que ce tapporme d’autres, permette d’éclairer les
décisions a prendre.

Mme Martine Pinville, présidente. Je vous remercie, madame la rapporteure, pour
la qualité de vos réponses. Mes chers colleguass passons au vote en vue d’autoriser la
publication du rapport.

La Commission autorise, a I'unanimité, le dép6trdpport d'information sur la
mise en ceuvre des missions de la Caisse natiopateldiarité pour I'autonomie, en vue de
sa publication.

La séance est levée a douze heures cinquante.

—_————



Informations relatives a la Commission
La Commission des affaires sociales a désigné :

— M. Francgois Vannsonrapporteur sur la proposition de loi relative aaaladie de
Lyme (n° 2291) ;

—Mme Monique lborrg rapporteure pour avis sur le projet de loi portarouvelle
organisation territoriale de la République (souseéve de son dépot).
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Présences en réunion
Réunion du mercredi 21 janvier 2015 a 9 heures 30

Présents. ‘M. Elie Aboud, M. Bernard Accoyer, M. Joé&l AviragnéM. Pierre
Aylagas, M. Gérard Bapt, M. Jean-Pierre Barbier, Mfaiséle Biémouret, Mme Kheira
Bouziane, Mme Sylviane Bulteau, Mme Marie-Arlette arlGtti, Mme Martine
Carrillon-Couvreur, M. Christophe Cavard, M. Gérdttierpion, M. Stéphane Claireaux,
Mme Marie-Francoise Clergeau, M. Philip Cordery, Rémi Delatte, Mme Michéle
Delaunay, M. Jean-Pierre Door, M. Dominique Dordn& Francoise Dumas, M. Richard
Ferrand, Mme Héléne Geoffroy, M. Jean-Patrick GilM. Henri Guaino, Mme Joélle
Huillier, Mme Sandrine Hurel, M. Christian Hutin, .MDenis Jacquat, Mme Chaynesse
Khirouni, Mme Bernadette Laclais, Mme Conchita LegyuMme Isabelle Le Callennec,
Mme Annie Le Houerou, Mme Catherine Lemorton, ManJd_eonetti, M. Céleste Lett,
. Michel Liebgott, M. Gilles Lurton, Mme Véroniguklassonneau, M. Pierre Morange,
. Hervé Morin, Mme Dominique Orliac, Mme Moniquergbé, Mme Luce Pane,
. Bernard Perrut, Mme Martine Pinville, Mme Béréng Poletti, M. Arnaud Richard,
. Denys Robiliard, M. Arnaud Robinet, M. Gérard b&eun, M. Fernand Siré,
. Christophe Sirugue, M. Dominique Tian, M. Jeayils Touraine, M. Frangois Vannson,
. Olivier Véran
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Excusés. Mme Valérie Boyer, Mme Jacqueline Fraysse, Mme Ioei Iborra,
M. Michel Issindou, M. Laurent Marcangeli, M. Je8abastien Vialatte

Assistaient également a la réunioMme Fanélie Carrey-Conte, M. Michel Piron



