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ARTICLE ADDITIONNEL
APRESL'ARTICLE 17, insérer I'article suivant:

Dans un délai d’un an a compter de la promulgation de la présente loi, le Gouvernement remet au
Parlement un rapport portant sur la création d’ un Observatoire de la fin de vie, rattaché au Consell
économique, social et environnemental .

EXPOSE SOMMAIRE

Cet amendement des député-es membres du groupe LFI-Nupes sollicite la remise d’ un rapport sur
les modalités de création d’un Observatoire de la fin de vie rattaché au Conseil économique, social
et environnemental.

Si lacréation al’article 17 du présent projet de loi d’une commission de contréle et d' évaluation est
essentielle afin de veiller al’ application de laloi et notamment au respect de la procédure d aide a
mourir, cette approche juridique et médicale se doit d'étre complétée par une évauation
sociologique de nature a éclairer le débat public et notamment le législateur. La Convention
citoyenne sur la fin de vie recommande ains de mettre en place des éudes statistiques sur les
conditions de la fin de vie. La mission d’information parlementaire évaluant I’ application de la loi
Claeys-Leonetti déplore par ailleurs le manque criant d’indicateurs sur lafin de vie en France.
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Le groupe LFI-NUPES propose ainsi de répondre a ce besoin en créant un observatoire de lafin de
vie. Afin de garantir son indépendance et sa pérennité, il est proposé que cet observatoire soit
rattaché au Conseil économique, socia et environnemental (CESE). L’ observatoire serait ains
chargé d'évaluer les conditions sociologiques de la fin de vie, notamment |’acces aux soins
palliatifs, ala sédation profonde et continue ainsi gu’'al’aide a mourir. L’ observatoire pourrait a cet
effet examiner les conditions d'acces a ces dispositifs sur la base de données statistiques
désagrégées telles que I'&ge, le sexe, le lieu de résidence, la catégorie socio-professionnélle et le
niveau de revenus de la personne en fin de vie. Il pourrait également analyser et comparer la densité
de professionnels de santé s étant portés volontaires pour exercer |'aide a mourir selon les
territoires.

Il est également proposé que sur la base de cette analyse, I’ observatoire transmette et présente
chague année un rapport au Parlement.

Afin de permettre |les études et analyses de |’ observatoire, lacommission d' évaluation et de contrdle
mise en place par I'article 17 du présent projet de loi serait autorisée a transmettre les données
permettant a I’ observatoire de mener a bien sa mission. Ces données pourraient faire I’ objet d’ une
anonymisation sur la base dune procédure résultant d'un avis de la Commission nationae
informatique et libertés (CNIL).

C’est pourquoi le groupe LFI-NUPES demande au Gouvernement de transmettre au Parlement un

rapport portant sur la création d' un observatoire de la fin de vie, évaluant notamment les besoins
juridiques et budgétaires afférents ala mise en place de cet observatoire.
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