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

Dans un délai d'un an a compter de la promulgation de la présente loi, le service statistique public
met en place des indicateurs permettant de fournir tous les deux ans un rapport sur |’ offre de soins
palliatifs et, au sens de laloi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des
mal ades et des personnes en fin de vie, le nombre de sédations profondes et continue demandées et
effectuées, ains que le nombre de procédures collégiales organisées dans ce cadre, et laplace et le
contenu des directives anticipées.

Le méme service effectue tous les trois ans une enquéte statistique permettant de déterminer les
attentes des patients et de leurs proches.

Les données ains recueillies sont agrégées et anonymisées dans le respect de laloi n° 78-17 du 6
janvier 1978 relative al’informatique, aux fichiers et aux libertés.

EXPOSE SOMMAIRE
Cet amendement des député-es membres du groupe LFI-Nupes vise a la création d’indicateurs

statistiques sur |’ offre de soins palliatifs, le recours a la sédation profonde et continue jusqu’ au
déces, et le recours aux directives anticipées.
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Lamission d évaluation de la loi Claeys-Leonetti créant de nouveaux droits en faveur des malades
et des personnes en fin de vie a souligné le manque d’indicateurs sur la mise en oauvre de laloi €,
plus globalement, sur la fin de vie. Ce qui empéche d’ adapter I’ offre aux besoins, de répondre aux
différents cas de figure... Les données relatives aux directives anticipées restent par exemple
incertaines, tandis que I’on ne sait pas dénombrer précisément les sédations profondes et continues
administrées chague année, ni méme les demandes a cet effet, pas plus que les procédures
collégiales organisées. Les données publiées sont rares et parfois anciennes ou issues d'un
échantillon peu représentatif. De plus, les données collectées sont muettes sur le parcours et
I’ expérience de la personne en fin de vie, dont les besoins sont mal évalués.

Il en est de méme pour les travaux de recherche. |l s agit donc de développer la collecte de données
et les travaux de recherche sur lafin de vie, en dotant ceux-ci d'un volet sur les attentes des malades
et de leurs proches.

De la part des professionnels de santé aux membres de la Convention Citoyenne, la problématique
d’ absence d’indicateurs permettant |’ évaluation et le suivi de ces dispositifs a é&é mentionnée dans
toutes les auditions menées en amont de I’ examen de ce projet de loi.

Ce dernier prévoyant le renseignement, le traitement et le partage de données relatives aux futures

procédures d'aide a mourir, il convient donc de prévoir la mise en place d'un champ statistique
dedié aux dispositions issues de laloi Claeys-L eonnetti.
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