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La loi surlatin de vie encore peu mise ¢

L'IGAS dresseun bilan « contrasté » de la prise en compte du texte Claeys-Leonet
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en vigueur, la loi Clasys-

Leonetti « créant de nou
veaux droits en favenr des malades
et des personnes en fin de vies a-t-
elleatteint son objectif? Meurt on
«mmoins mal» en France depuis la
création par cette loi d'un droit 4
wdormir avant de mourlr pour ne
passouffrirs, grace ala délivrance,
sous certaines conditions, d'une
sédation profonde et continue
jusquian décés?

Dans un rapport publié lundi
11 juin, l'inspection générale des
affaires sociales (IGAS) dresse un
premier bilan «encourageant » de
l2 mise en ceuvre du texte, quielle
Juge wposilive mais contrastées.
Elle formule a cette ocrasion
trente recomrmandations pour
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une application « plus homogéne »
et «plus rigoureuses. Ce bilan, dé

voilé quelques jours aprés la pu

blication de la synthése des Frats
généraux menés par le Comité
consultatif national d'éthique
(CCME) en vue de la révision des
lois de hioethigue au premier se-
mestre 2009, elait trés attendu. La
ministre delasanté, Agnés Buzyn,
qui I'avait commandé en novem-
bre, avait dit vouloir Tattendre
avant de se prononcersurl'oppor-
tunité d'une nouvelle loi sur la fin
de vie. Le 28 février, une partie des
députés de la majorité s'est déja
prononcée en faveur d'une légali-
sation de l'assistance médicalisée
au suicide, tandis que le chef de
I'Etat n'a pour linstant pas fait
clairement connaitre sa position.

Parmi les points a mettre au cré-
dit d'un texte qui avait été voté fin
2015 par une large majorité trans-
partisane, I'IGAS souligne d'abord
il « offre une réponse adaptée 4
la prise en charge del'immense ma-
jorité des parcours defin de view.

uVolle d'ignorance»

Par sa simple existence, il aurait
pertnis une libération de la parole
entre les patients, leur entourage
el les professionnels de santé Le
dialogue se serait «ouvert, étoffé et
ameliores, la loi Clasys-Leonetti
permettant de «réduire les tabous
et davoir davantage de marges de
manceuvre pour parler de souf-
france, daccompagnement et de
confort, de sédation et dadapra-
tien dans e temps, et »
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comples a épingle le recoutrs aysx
contractuels, l'estimant 4 zo %
© des effectifs (enseignants, surveil-

lants, accompagnants).

cation, qui pourrait faire de la for
mation des enseisnants son pro-
chain grand chantier. @
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1texte Claeys-Leonetti surle droit i la « sédation profonde »
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i FIGAS reconnait que la loj
Claeys Leonetti abien « atteint son
objectifd impulser une nouvelle dy-
namigue» alapriseen charge dela
fin de vie, elle ne délivre pasde sa-
tisfecit pour autant, i Beaucoup de
limites et de difficultés demeurent
dans la bonne mise en ceuvre de Ja
Ioi du 2 février 2016 », reléve t-¢lle.
Elle déplore avec vigueur le «voile
dignorance» empéchant de me
surer et dobjectiver 'application
dela loi Impossible, par exemple,
de connaitre le nombre de séda.
tions profondes et continues jus-
quan déceés mises en ceuvre de-
puis deux ans, le nombre de de-
mandes de patients formulées, [e
nombre de demandes refusées,..

Malgré cette absence de chiffres
nationaus, 'TGAS juge que ce droit
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a beénéficier d'une sédation pro-
fonde et continue jusquau deces
est un droit « encore peu exerce et
de maniére trés hetérogéne » d'un
¢lablissement sanitaire 3 un
autres Au centre régional de Iutte
contre le cancer Gustave-Roussy, &
Villejuif (Val-de-Mame), par exem-
ple, seules deux sédations de ce
Lype auraient été mises en ceuvre
ala demande du patient (avec da-
vantage de demandes, «qui ont
pour partie fait [objet de refis »). A
la Maison médicale Jeanne Gar
nier, a Paris, qui accueille des per-
sonnes malades & un stade
avance ou terminal de leur affec

tion, il y a eu «une dizaine de Cais
seulement depuis 2016, sur enviran
00 patients décédés, ayant fait
lobjet d'une sedation »
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L'IGAS souligne également que
ce droit i la sédation profonde et
continue est exercé «dans des
conditions insuffisamment rigou-
reuses, en particulier & domicile et
en Ehpad», notarmment en raison
du degré « encore limité » de maj
trise des pratiques sédatives par
les équipes. Surd'autres volets du
lexte, comme 1a mise en place de
directives anticipées contraj
gnantes, par lesquelles chacun
peut faire connaitre son refus
dun acharnement thérapeuti-
que, I'lGAS constate que ces direc-
tives «nont pas encore trouve
pleinement leur place ni leur uti
lité», notamment en 'absence
d'un registre national permet
tant deles recenser. @
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