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Texte de la question

Mme Lise Magnier appelle l'attention de M. le ministre de la santé et de la prévention sur l'absence de «
données robustes » relatives à la fin de vie, constatée par la mission d'évaluation de l'Assemblée nationale de la
loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, dite «
Claeys-Leonetti ». Ainsi, est-il est écrit (en page 23 du rapport) que cette mission s'est déroulée « dans un
contexte singulier ». En effet, elle reconnaît que si elle a pu mener à bien son travail d'évaluation qualitative de
la loi, « il en va différemment du travail d'évaluation quantitative de la loi, pour lequel la mission a rencontré des
difficultés que les rapporteurs souhaitent souligner ». En l'absence de données robustes, la mission soulignait
qu'elle n'a pas été en mesure d'évaluer précisément l'écart entre l'offre et les besoins en soins palliatifs. Les
données relatives aux directives anticipées restent aussi incertaines, tandis que l'on ne sait pas dénombrer
précisément les sédations profondes et continues administrées chaque année, ni même les demandes à 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
l'expérience de la personne en fin de vie, dont les besoins sont mal évalués. Cette absence de retour
d'expérience, limite la capacité à évaluer l'effectivité des dispositions légales en vigueur. Enfin, les travaux de
recherche sont, eux aussi, largement manquants. La création d'une plateforme nationale pour la recherche sur
la fin de vie, ayant pour but de contribuer à la structuration, au développement et à la valorisation de la
recherche française dans le domaine de la fin de vie et des soins palliatifs, les travaux de recherche devaient
ainsi être à la mesure de l'importance de l'enjeu que constitue la fin de vie aujourd'hui. Alors que la question
d'une nouvelle loi sur la fin de vie est d'actualité et afin de permettre à tous de disposer d'éléments et
d'indicateurs partagés, elle lui demande de préciser l'existence de l'ensemble des données relevées comme
manquantes par la mission d'évaluation de l'Assemblée nationale et de l'IGAS.
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