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ARTICLE 2

Sous réserve de son traitement par les services de I'Assembl ée national e et de sa recevabilité
Apresl’ainéa 12, insérer I’ alinéa suivant :

« Ces structures doivent garantir I’ acces effectif aux soins palliatifs a domicile, notamment pour les
personnes en situation de handicap lourd ou de dépendance fonctionnelle majeure. »

EXPOSE SOMMAIRE

Cet amendement vise a garantir un acces effectif aux soins paliatifs a domicile, y compris pour les
personnes en situation de handicap lourd, telles que celles atteintes de sclérose latérale
amyotrophique (SLA), ou de dépendance fonctionnelle majeure.

Actuellement, chaque jour, des personnes atteintes de SLA se voient contraintes de finir leur
parcours de vie loin de chez elles, non pas par choix, mais parce que le systéme de soins ne parvient
pas arépondre ala complexité de leur situation. Leur corps trop lourd, leurs besoins spécifiques et
leur fin de vie fragile les obligent & étre accueillis en établissement, faute de structures adaptées a
domicile. Mais doit-on, pour autant, leur imposer de mourir loin de leurs repéres, dans un
environnement qu’ elles n’ ont pas choisi, simplement parce que le systéme n’est pas capable de
répondre aleurs besoins ?

Cen’est pasla complexité de leur état qui doit déterminer leur lieu de fin de vie, mais bien leur
volonté propre. Garantir un acces effectif aux soins palliatifs a domicile, méme dans les situations
les plus complexes, constitue une avancée de justice et de dignité. C’ est également un geste de
respect pour la personne malade et son entourage.

12



ART. 2 N° 27

Cet amendement |éve une hypocrisie et met enfin lalégislation en cohérence avec le principe de
liberté d’ accompagnement du malade. Il impose alaloi d’ assurer que, quelle que soit la situation de
handicap ou de dépendance fonctionnelle majeure, |'accés aux soins palliatifs a domicile soit une
possibilité réelle et concrete.

Cet amendement est issu d'un travail mené avec I’ Association pour larecherche sur laSLA.
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