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Le dernier mois de |'existence :
les lieux de fin de vie et de décés en France

Les conditions de fin de vie font I'objet de débats de société passionnés
mais restent mal connues. Comment les proches accompagnent-ils
les personnes qui vivent les derniers moments de leur existence ?
Jusqu’ou cette période de la vie est-elle médicalisée ? Quelle est la
fréquence des déces a domicile ? S‘appuyant sur des travaux conduits
dans d’autres pays d’Europe, I'Ined a mené une enquéte en France
aupreés des médecins ayant certifié un décés en décembre 2009. Outre
les informations sur les actes médicaux et les traitements administrés,
cette enquéte a recueilli une description précise des lieux de séjour
de la personne décédée un mois, une semaine et un jour avant le
décés. Les auteurs de I'enquéte analysent ici les parcours de fin de vie
et montrent que les changements de lieux sont fréquents au cours
du dernier mois. Ces parcours différent selon I'dge et le sexe, mais
aussi en fonction des pathologies et du lieu de vie un mois avant le
décés. Les transferts fréquents a I’hépital dans les derniers moments
de la vie témoignent de la difficulté pour les familles ou le personnel
des maisons de retraite a gérer cette phase ultime d’aggravation de
I"état de santé.

En France, la mort concerne aujourd’hui principalement des personnes
agées, voire tres agées. C'est un phénomene récent dans l'histoire de ’humanité,
puisquuniquement observé au Xx° siecle, et dans les pays ot la lutte contre la
mort est particulierement avancée. Depuis 'apres-guerre, l'espérance de vie
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francaise n’a cessé de progresser, atteignant en 2010 78 ans pour les hommes
et 84,6 ans pour les femmes. La mortalité est désormais si faible de la naissance
ala fin de la vie active que les gains d’espérance de vie tiennent pour l'essentiel
aurecul de la mortalité chez les personnes agées (Prioux, 2006). On peut alors
se poser la question d'une nouvelle phase de la transition sanitaire, fondée
notamment sur une meilleure vigilance accordée aux plus agés dans leur quo-
tidien qui permettrait d’augmenter encore la durée de vie (Vallin et Meslé,
2010).

Ces transformations de la fin de vie se sont accompagnées d’'un changement
radical du cadre dans lequel elle se déroule : en cinquante ans, il sest progres-
sivement déplacé de l'espace privé vers un espace public. Le domicile, lieu de
déces largement dominant en 1950, est resté majoritaire jusque vers le milieu
des années 1970 avant de céder la place aux institutions et notamment a I'hopital
(Aouba et al., 2008). En 2009, en France, 58 % des déces se sont produits a
I'hopital, 26 % a domicile et 12 % en maison de retraite (Beaumel et Pla, 2012).
La France se situe dans une position intermédiaire par rapport aux autres pays
européens : 34 % des déces aux Pays-Bas ont lieu a I'hopital et 62 % en Suede
(Lalande et Veber, 2009 ; Observatoire national de la fin de vie, 2012).

La part des déces a I'hopital est restée relativement stable depuis 1990, et
la proportion de déces a domicile a tres légerement diminué au profit de ceux
observés en maisons de retraite (Monnier et Pennec, 2004 ; Observatoire
national de la fin de vie, 2012). Mais mourir a 'hopital ne signifie pas que toute
la fin de vie s’est déroulée a I'hopital. Si les lieux et causes de déces ont fait
I'objet d’'une abondante littérature, les circonstances de la fin de vie, phase
ultime de l'existence, restent largement inexplorées en France. Ailleurs, certains
chercheurs ont mis en lumiere la multiplicité des trajectoires de fin de vie, la
plus fréquente étant I'hospitalisation en provenance du domicile (Abarshi et al.,
2010), et le role majeur du degré d’autonomie du patient (Weitzen et al., 2003)
et de sa pathologie (Houttekier et al., 2010a, 2010b) sur son parcours a ce stade
de la vie (Escobar Pinzon et al., 2011 ; Pennec et al., 2012a). Généralement, les
personnes atteintes de cancer sont plus souvent que les autres prises en charge
al'hopital, celles atteintes de troubles mentaux en maison de retraite. D’'autres
études ont analysé l'influence des caractéristiques sociodémographiques sur
la probabilité de finir ses jours dans tel ou tel lieu (Gisquet et al., 2012). S’il
savere que leur effet est tres variable selon les pays (Cohen et al., 2006 ; Gomes,
Higginson et al., 2012), de nombreuses recherches s'accordent sur le role essen-
tiel du soutien familial, et en particulier du conjoint, sur la probabilité de finir
son existence a domicile (Escobar Pinzon et al., 2011 ; Gomes et Higginson,
2006; Houttekier et al., 2011).

Lenquéte Fin de vie en France, réalisée en 2010 (Pennec et al., 2012a, 2012b),
permet d’aborder ces questions pour la France et de décrire les trajectoires
résidentielles suivies durant le dernier mois de l'existence, ainsi que les facteurs
qui leur sont associés. Cette enquéte, effectuée aupres des médecins certificateurs
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des déces, permet en effet de reconstituer les parcours en fin de vie grace a
I'information recueillie sur les lieux ou les personnes décédées vivaient a des
moments précis : 28 jours avant leur déces, 7 jours avant, la veille et le jour
du déces. A ce stade de la vie, les lieux de départ et darrivée du parcours de
fin de vie (hopital, domicile, maison de retraite) découlent a la fois de choix
et de contraintes pour les patients et leur entourage. On vérifiera si certains
facteurs de nature démographique (age, sexe) ou médicale (cause de déces,
symptomes observés, objectifs des traitements) sont associés a des parcours
de fin de vie spécifiques. En quoi les personnes qui passent le dernier mois de
leur existence dans leur univers habituel de vie (domicile ou maison de retraite)
se distinguent-elles de celles qui sont hospitalisées ? Cette analyse des circons-
tances de la fin de vie et de l'articulation entre les divers lieux de prise en
charge durant le dernier mois d’existence permettra d’enrichir la compréhension
du processus de fin de vie, de mettre en évidence les éventuelles limites du
maintien a domicile et de mieux comprendre les ressorts de I'hospitalisation
a ce stade de la vie.

. Données et méthodes

Lenqueéte Fin de vie en France, menée par I'Tned™, consiste en une obser-
vation rétrospective conduite aupres de médecins sur les circonstances de la
fin de vie. Léchantillon de 'enquéte est constitué de personnes décédées pour
lesquelles certaines caractéristiques personnelles et familiales ainsi que les
circonstances médicales du déces ont été recueillies, par questionnaire auto-
administré, aupres des médecins ayant rempli le certificat de déces. Cette
procédure d’enquéte permet de décrire « ce qui est arrivé peu de temps avant
le déces des personnes » (Earle et Ayanian, 20006). Afin de réduire au maximum
les éventuels biais de mémoire, les médecins ont été interrogés moins de 6 mois
apres la survenue des déces dont ils avaient a décrire les circonstances. Son
protocole est tres amplement inspiré d’'une série d’enquétes européennes
conduites a partir des années 1990 dans le but, notamment, de mieux com-
prendre la réalité des décisions prises par les médecins ayant en charge des
patients en fin de vie (Chambaere et al., 2008 ; Onwuteaka-Philipsen et al.,
2006). La procédure d’enquéte suivie permet ainsi de disposer de résultats
représentatifs sur les circonstances de survenue des déces qu'ils aient eu lieu
en maison de retraite, a 'hopital ou a domicile, les autres enquétes disponibles
sur ce sujet en France mayant trait qua des populations spécifiques, par exemple
celle des usagers des services d’'urgence (Ferrand et al., 2001 ; Le Conte et al.,
2010).

(1) Enqueéte financée par le ministere de la Santé (direction générale, bureau MC3) et I'Ined, et
réalisée par I'Ined avec la participation du Conseil national de I'Ordre des médecins, du Centre
dépidémiologie des causes de déces de I'Inserm et de 'Observatoire national de la fin de vie. Pour en
savoir plus, voir http:/fdv.site.ined.fr
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Léchantillon initial de 14 999 personnes décédées agées de 18 ans et plus,
dont le tirage a été effectué par le Centre d’épidémiologie sur les causes de
déces de I'Institut national de la santé et de la recherche médicale (CépiDc /
Inserm), est représentatif par age, sexe, lieu de déces et grande région des
47 872 déces survenus en décembre 2009.

Pour chaque bulletin de déces de I’échantillon, le médecin certificateur a
été identifié et a recu un courrier composé d’'un questionnaire et d'informations
lui permettant didentifier la personne décédée®. Si le médecin certificateur
du déces ne connaissait pas le patient, le protocole de I'enquéte prévoyait qu’il
puisse transmettre le questionnaire au médecin en charge du patient s’il le
connaissait. Deux circuits de réponses ont été proposés, 'un par voie électro-
nique, l'autre par voie postale. Ces circuits ont impliqué des tiers de confiance
—virtuels dans le cas d’'Internet— permettant de garantir le secret médical vis-
a-vis des personnes décédées et d’assurer I'anonymat des médecins participant
a létude. Ces procédures ont été approuvées et autorisées par la Commission
nationale de l'informatique et des libertés (Cnil) apres avis favorable du Comité
consultatif sur le traitement de I'information en matiére de recherche dans le
domaine de la santé (CCTIRS).

Participation a I'enquéte

Dans 646 cas, le médecin certificateur n’a pas pu étre identifié. Par ailleurs,
chaque médecin ayant été interrogé sur quatre déces au maximum —sauf les
chefs de service®” — méme s'ils en avaient certifi¢ davantage, ce sont en définitive
14080 questionnaires qui ont été envoyés a 11828 médecins certificateurs™.
Parmi les questionnaires, 461 n'ont pas atteint leur destinataire en raison de
problemes postaux ou d’erreurs lors de la saisie du nom du médecin, 5218 ont
été retournés, soit un taux global de participation de 40 %®’. Ce taux est dans
la moyenne de ceux obtenus par d’autres enquétes internationales (Flanigan
etal., 2008; Fox et al., 1989; Joyce et al., 2010 ; McDonald, 1993 ; Van Geest et
Johnson, 2007). Ont été exclus 311 questionnaires de 'analyse car il sagissait
de déces pour lesquels le médecin avait indiqué un autre mois que celui de
décembre ou le mois était manquant. Les résultats de cette étude reposent donc
sur 4891 questionnaires ou personnes décédées.

(2) Sadate de naissance, sa date de déces et le lieu du déces, seules informations disponibles sur le
bulletin de déces anonyme disponible au CepiDc. Pour des raisons notamment d’anonymat et pour
éviter tout appariement de données, les médecins devaient renseigner les caractéristiques socio-
démographiques et la cause du déces du patient dans le questionnaire. De plus, le délai de codage
des causes de déces a partir des certificats de déces n’a pas permis d’avoir recours a cette information
pour le tirage de I'échantillon.

(3) La limite de 4 questionnaires a été fixée pour éviter un rejet de I'enquéte, suivant en cela la
méthodologie des enquétes Eureld. Cependant, comme dans certains services hospitaliers 'ensemble
des bulletins de déces étaient signés par le chef de service, I'ensemble des questionnaires lui ont été
envoyés charge a lui de répartir aux médecins ayant réellement pris en charge les patients.

(4) Dont 14 % ont signé plus d’un certificat de déces (seuls 0,3 % en ont rempli plus de 4).

(5) Taux de réponse calculé selon les recommandations et 'outil proposés par ’American Association
for Public Opinion Research (AAPOR, 2010).
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Une enquéte téléphonique a été effectuée aupres d’'un échantillon de
620 médecins non répondants afin de s'assurer de la représentativité des résul-
tats (profil sociodémographique des médecins et motif(s) de leur non-partici-
pation). Elle a montré que les raisons de non-réponse invoquées sont peu liées
au theme de I'enquéte mais plutot au manque de temps. Les profils des médecins
répondants et non répondants ne montrent pas de distorsions importantes
susceptibles d’affecter la représentativité des réponses. Il n'y a pas de différence
significative dans la participation, que les médecins aient recu un ou plusieurs
questionnaires. Quelques différences apparaissent selon la spécialité et le mode
dexercice, le taux de réponse des médecins libéraux étant un peu plus faible
que celui des médecins hospitaliers.

Population étudiée

La répartition des lieux de déces observée dans notre échantillon, basé sur
les déces de décembre 2009, est proche de celle observée en France métropo-
litaine sur 'ensemble de 'année 2009 (Beaumel et Pla, 2012). On observe
cependant un peu moins de déces a domicile (23,2 % vs 25,5 % en 2009) ou
dans un lieu public (ou autre) et un peu plus de déces en maison de retraite
(15,5 % vs 11,6 % en 2009). Ces différences proviennent du plus fort taux de
non-réponse en cas de mort violente : les bulletins de déces officiels sont alors,
le plus souvent, remplis par des médecins légistes qui se sont peu sentis concer-
nés par l'enquéte. Y contribue aussi sans doute la participation un peu moindre
des médecins libéraux.

En outre, 'échantillon a été ajusté par pondération, en fonction de la dis-
tribution de I'échantillon initial pour les variables disponibles (age, sexe, lieu
de déces, région de déces de la personne décédée). Les différences entre profils
non pondérés et pondérés sont tres faibles par age et sexe et un peu plus élevées
par lieu de déces.

Parmi les 4891 déces observés, 1589 ont été déclarés par les médecins
comme « soudains et inattendus », ce qui suggere que la fin de vie, quils n'ont
pas pu anticiper, n'a pu faire 'objet d’aucune prise en charge particuliere.
Toutefois, les médecins ont été en mesure de donner des informations sur la
fin de vie de 791 de ces déces. Ces derniers ont été considérés alors comme
non soudains et inclus dans les analyses qui portent de ce fait sur 4093 per-
sonnes. Exclure les déces soudains modifie la répartition des lieux de déces
par rapport a l'ensemble des déces. Ils surviennent, en effet, bien plus fréquem-
ment a domicile (51 % contre 18 % pour les déces non soudains) et sont, en
contrepartie, beaucoup moins souvent enregistrés a ’hopital (respectivement
33 % et 63 %) ou en maison de retraite (7 % contre 17 %).

En raison du calendrier actuel de la mortalité et donc de I'age tardif au
déces, la population étudiée est tres agée, et ce d’autant plus que les déces
soudains, exclus de 'analyse, concernent des personnes plus jeunes en moyenne.
Ainsi, 11 % des personnes décédées soudainement ont moins de 50 ans contre
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4 % pour les déces non soudains; dans le premier cas 44 % ont plus de 80 ans
contre pres de 6 sur 10 dans le second. En outre, conséquence de la surmortalité
masculine —a 65 ans, 'espérance de vie des hommes était de 18,2 ans et celles
des femmes de 22,6 ans—, il y a une prédominance des déces masculins avant
80 ans (pres de 2 décédés sur 3) et des déces féminins au-dela de cet age (73 %
au-dessus de 90 ans).

Variables utilisées

Dans l'enquéte, le lieu de séjour de la personne décédée était disponible a
4 dates différentes : 28 jours avant le déces, 7 jours avant, 1 jour avant et le
jour du déces. Les lieux de séjour aux quatre dates sont connus dans 84 % des
cas. Plus la date est proche du déces, mieux le lieu de vie est connu du méde-
cin : 8 % d’entre eux ont répondu ignorer ot séjournait la personne la veille
de son déces contre 11 % quatre semaines auparavant. Toutes nos analyses ont
été conduites en tenant compte ou non des 16 % de valeurs manquantes®.
Aucune différence majeure ne ressortant de la comparaison des deux séries de
résultats, les graphiques et tableaux présentés dans cet article ne mentionnent
pas les valeurs manquantes, supposées donc se répartir selon le méme profil
que les valeurs connues.

Les personnes présentes dans un méme lieu aux quatre dates disponibles
sont supposées y étre restées tout le mois précédant leur déces. Les proportions
ainsi obtenues de personnes nayant connu aucun changement de lieu de vie
durant ces 4 semaines sont donc des estimations maximales, certaines ayant
pu faire des allers-retours entre deux dates. Si, a priori, cette probabilité est
susceptible d’étre la plus forte durant la période d’'observation la plus longue
(deJ-28 aJ-7), en fait tel n'est pas le cas. Au contraire, certaines recherches ont
montré quil y avait une intensification des déplacements avec I'approche du
déces (Abarshi et al., 2010), période bien couverte dans 'enquéte (J-7, J-1 et ]).
Lerreur ainsi introduite est donc, a priori, tres minime.

Conformément a la revue de littérature, ces différentes trajectoires en fin de
vie ont été analysées selon certaines caractéristiques sociodémographiques (age,
sexe) et médicales du patient : la cause de déces, l'objectif principal de son trai-
tement lors de la derniere semaine et I'intensité des symptomes présents au cours
des dernieres 24 heures (tableaux 1 et 2). Ces dernieres variables ne donnent
quune image imparfaite de I'état de santé des personnes. Ainsi, la cause de déces
nest pas nécessairement la pathologie a l'origine du parcours de fin de vie et, de
surcroit, elle est parfois difficile a déterminer surtout pour les patients tres agés
souffrant de polypathologies. Il peut aussi y avoir une part d’interprétation dans
la description faite par le médecin de l'intensité des symptomes, notamment
lorsque les personnes sont inconscientes ou, plus généralement, ne communiquent
pas ou peu. Enfin, certaines des informations recueillies pour une période par-
ticuliere (les symptomes des 24 dernieres heures, la derniére semaine pour

(6) Dans la moitié¢ de ces cas, il manquait au moins 3 dates sur 4.
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Tableau 1. Les variables associées aux lieux de vie et de déces

Variables Modalités

Lieu de séjour Hopital (public ou privé y compris les unités de
soins de longue durée — USLD) ; domicile;
maison de repos ou maison de retraite;
établissement hospitalier pour personnes agées
dépendantes (EHPAD); autres.

Sexe Homme; femme.

Age de la personne décédée Moins de 50 ans; 50 a 69 ans; 70 a 79 ans;
80 a 89 ans; 90 ans et plus.

Cause initiale de déces Cancer; maladie cardiovasculaire;

maladie neurologique ou cérébro-vasculaire;
maladie infectieuse;

maladie de I'appareil respiratoire (hors cancer);
maladie de I'appareil digestif (hors cancer);
troubles mentaux et psychiatriques;

mort violente; autres causes.

Objet des traitements durant la derniere semaine La guérison; le traitement d’un épisode aigu
émaillant une affection chronique; le traitement
de plusieurs épisodes aigus émaillant une
affection chronique; le seul confort du patient.

Symptémes rencontrés chez la personne durant Echelle de 0 & 10.
les 24 derniéres heures avant le décés (en dépit Ces symptémes sont considérés comme moyens a
d'un éventuel traitement) : séveres s'ils sont évalués a 5 ou plus.

douleur; troubles digestifs; difficultés respiratoires;
état dépressif ou angoisse ; confusion; difficultés de
déplacement

Implication de la famille ou des amis dans la prise Impliqués; pas impliqués; implication non connue
en charge du patient au cours du dernier mois par le médecin.
avant le déces

l'objectif des traitements), sont supposées étre le reflet de I'état de santé des
personnes et donc avoir potentiellement un effet sur le changement ou non de
lieu de séjour durant le dernier mois de vie. Malgré leur imperfection, ces ques-
tions sont communément utilisées dans des enquétes similaires (Lofmark et al.,
2008; Van der Heide et al., 2003) et seul un suivi de malades jusqu’a leur déces,
difficile a mettre en ceuvre a une échelle représentative”, permettrait d’avoir
une vision plus précise de I'état de santé des personnes.

Lenvironnement familial des personnes décédées est également mal connu.
Les médecins devaient uniquement indiquer si, selon eux, la famille était
impliquée dans la prise en charge du patient au cours du dernier mois de vie.
Outre la part d'interprétation que comportent les réponses, le degré de connais-
sance qu'ont les médecins de cet accompagnement est, sans doute, fonction de
leur propre degré d’'implication dans le processus de fin de vie. En outre, cer-
tains constats d’absence de soutien peuvent, en fait, étre liés a des situations
d’isolement familial (pas ou plus de conjoint ni d’enfant). Malgré ces limites,
cette variable a été incluse dans les analyses, la revue de littérature montrant
I'importance du soutien familial sur les trajectoires de fin de vie.

(7) Cette méthode d’enquéte est appliquée dans certains pays (Belgique, Pays-Bas) pour les déces
uniquement certifiés par les généralistes via les réseaux sentinelles (Abarshi et al., 2010, 2011).
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Tableau 2. Distribution (%) des caractéristiques des patients
selon le lieu de déces

Total . Etablissement Maison
- Domicile R . Autre
pondéré (N = 725) hospitalier de retraite (N = 68)
(N =4093) (N =2588) (N =694)
Sexe
Homme 49,0 54,0 52,8 29,5 50,1
Femme 50,6 46,0 46,8 70,0 50,0
Non-réponse 0,4 0,0 0,5 0,5 0,0
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Age
Moins de 70 ans 21,7 25,2 25,6 2,0 41,3
70-79 ans 19,5 18,1 22,4 10,0 18,1
80-89 ans 39,8 38,6 38,9 45,0 31,7
90 ans et plus 18,7 17,2 12,9 42,8 9,0
Non-réponse 0,4 0,9 0,3 0,2 0,0
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Cause de déces
Cancer 31,1 30,7 36,0 13,1 37,8
Maladie cardiovasculaire 21,4 30,6 18,2 24,3 15,2
Maladie neurologique, cérébro-vasculaire 15,6 13,6 14,3 23,8 8,2
Maladie infectieuse 7,4 0,8 9,7 5,9 5,2
Maladie de I'appareil respiratoire 6,5 3,9 7,8 4,3 5,0
Maladie de I'appareil digestif 4,2 2,3 5,4 1,8 3,5
Troubles mentaux et psychiatriques 31 3.1 11 10,7 1,5
Autres causes 8,9 13,0 6,4 12,9 22,1
Non-réponse 1,8 2,1 1,2 3,4 1,6
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Symptémes dans les derniéres 24 heures
Modérées ou séveres 11,4 11,5 11,4 M1 14,3
Douleurs Pas ou peu séveres 78,7 72,7 80,1 81,2 65,6
Non-réponse 10,0 15,9 8,5 7,7 20,2
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modérées ou séveres 4,8 4,5 5,5 2,8 4,9
Nausées Pas ou peu séveres 84,5 79,4 85,1 89,1 72,1
Non-réponse 10,7 16,2 9,4 8,1 23,1
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modérés ou séveres 11,9 8,9 13,8 7.9 11,7
Troubles Pas ou peu séveres 77,0 74,6 76,4 83,4 65,1
digestifs Non-réponse 11,2 16,5 9,8 8,8 23,2
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modérée ou sévere 53,5 45,5 56,4 51,8 51,6
Fatigue Pas ou peu sévere 34,6 37,7 32,8 38,9 27,0
Non-réponse 11,9 16,8 10,9 9,3 21,4
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modérées ou séveres 39,7 28,0 46,1 29,4 28,1
Difficultés Pas ou peu séveres 51,3 56,6 46,4 64,1 54,0
respiratoires Non-réponse 9,0 15,4 7.4 6,5 17,9
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modéré ou sévere 13,4 13,6 13,3 13,6 17,4
Etat dépressif Pas ou peu sévére 72,3 68,5 72,6 76,5 63,1
Non-réponse 14,3 18,0 141 9,9 19,5
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modérée ou sévere 18,1 15,8 19,6 15,1 17,8
Angoisse Pas ou peu sévere 68,8 66,2 68,0 75,6 63,6
Non-réponse 13,1 18,0 12,4 9,3 18,6
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modérée ou sévere 33,5 259 32,8 45,1 23,9
Confusion Pas ou peu sévere 54,5 56,8 55,8 47,4 54,7
Non-réponse 12,0 17,3 11,4 7,5 21,4
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
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Tableau 2 (suite). Distribution (%) des caractéristiques des patients
selon le lieu de déces

Total . Etablissement Maison
- Domicile L ) Autre
pondéré (N =725) hospitalier de retraite (N = 68)
(N=4093) (N =2588) (N =694)
Modéré ou sévere 51,9 43,7 51,7 61,0 51,0
Manque Pas ou peu sévere 34,5 38,2 34,8 30,8 27,6
d'appétit Non-réponse 13,6 18,1 13,5 8,2 21,4
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Modérées ou séveres 73,5 57,0 76,9 79,7 60,8
Difficultés & se Pas ou peu séveres 15,3 27,3 12,8 11,7 19,6
déplacer Non-réponse 11,2 15,7 10,3 8,6 19,7
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Implication de la famille, des amis dans la prise en charge durant le dernier mois
Impliqués 71,7 69,8 72,8 70,3 65,3
Pas impliqués 8,1 71 7,8 10,4 9,6
Ne sait pas 11,6 13,0 11,7 8,7 19,2
Non-réponse 8,6 10,1 7,7 10,5 5,9
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Objectifs des traitements au cours de la derniére semaine
La guérison 7,5 5,0 9,7 2,4 2,3
L'e trgltemer}t d'un epllsode aigu 19.2 12,0 22,8 138 17.4
émaillant d'une affection chronique
L'e tr.altemelnt de pluswgurs eplsqdes aigus 17.4 15.0 19.2 145 40
émaillant d'une affection chronique
Le seul confort du patient 48,9 53,0 43,5 64,6 56,8
Non-réponse 7,0 15,0 4,8 4,7 19,5
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Note : Le total (4093) inclut 18 non-réponses du lieu de décés.
Champ : Décés non soudains.
Source : Enquéte Fin de vie en France, Ined, 2010.

Le tableau 2, qui décrit la distribution des réponses selon les différentes
variables utilisées dans nos analyses, montre que les caractéristiques indivi-
duelles (sexe, age) et la cause de déces ont été bien renseignées par les médecins
(les taux de non-réponse sont inférieurs a 2 %). Ils ont eu, en revanche, un peu
plus de difficulté a décrire l'objectif du traitement (7 % de non-réponses) et
plus encore l'implication de la famille (8,6 %) et les symptomes (entre 9 % et
12 % de non-réponses)®. Pour ces deux derniers facteurs, les non-réponses
ont été imputées par une méthode de type « plus proche voisin » afin d'obtenir
des résultats plus robustes.

Méthodes utilisées

Les données catégorielles ont été décrites a 'aide des effectifs et des pour-
centages. Afin de mesurer l'effet propre de chacune des variables décrites
précédemment sur la probabilité de suivre une trajectoire particuliere durant
le dernier mois de vie, des régressions polytomiques non ordonnées ont été
menées. Ces derniéres comparent les personnes ayant connu un changement
(quelle que soit la date au cours du dernier mois) ou celles ayant passé leur
dernier mois de vie a I'hopital ou en maison de retraite avec celles restées a
domicile jusqu’a leur déces. Lobjectif ici est de mesurer I'association entre

(8) Ce taux est toutefois dans la moyenne de ceux observés pour ce type de question comportant
une échelle.

593 )



q S. PENNEC ET AL.

différentes variables et le type de trajectoire de lieux de fin de vie du dernier
mois. Tous les tests ont été effectués au seuil de significativité de 10 %, pour
tenir compte de la faiblesse de certains effectifs. Les analyses statistiques ont
été réalisées en utilisant le logiciel statistique SAS version 9.3.

Il. Résultats

1. Des parcours en fin de vie différents

Quatre semaines avant le déces, vivre a domicile est de loin la situation la
plus fréquente, davantage pour les hommes (50,6 %) que pour les femmes
(38,3 %) qui sont plus souvent prises en charge en maison de retraite (respec-
tivement 15,8 % et 32,1 %) en raison, pour l'essentiel, de leur veuvage plus
fréquent(g). En revanche, a ce stade de la vie, hommes et femmes sont aussi
souvent hospitalisés (environ 30 %) (tableau 3).

Tableau 3. Distribution (%) des lieux de séjour a différentes dates
précédant le décés du patient

Lieu du séjour du patient & jour§ R / joursl . S vejl[e = j‘.’“T
avant le décés | avant le déces du décés du déces

Hopital (public ou privé y compris USLD)

Hommes 32,3 50,3 65,1 68,7
Femmes 28,3 44,0 56,4 59,1
Domicile

Hommes 50,6 34,3 22,7 20,0
Femmes 38,3 26,3 17,9 16,3
Maison de retraite, EHPAD

Hommes 15,8 14,3 11,3 10,5
Femmes 32,1 28,2 24,5 23,4
Autre lieu

Hommes 1,2 11 0,9 0,8
Femmes 1,2 1,5 1,3 1,2
Ensemble

Hommes 100,0 100,0 100,0 100,0
Femmes 100,0 100,0 100,0 100,0
Lecture : 28 jours avant leur déces, 32,3 % des hommes sont a I'hopital et 50,6 % vivent a leur
domicile.

Champ : Déces non soudains.

Source : Enquéte Fin de vie en France, Ined, 2010.

(9) 11 faut également voir dans ce constat 'effet du plus grand age des femmes de I'échantillon, la
probabilité d’étre institutionnalisé augmentant rapidement aux ages élevés. Mais, et conformément
ala littérature (Einio et al., 2012), elles vivent plus souvent en institution que les hommes du méme
age, essentiellement en raison de leur plus fort isolement conjugal.
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Plus on approche de la mort, plus le maintien a domicile se raréfie au profit
de I'hospitalisation. En un mois, la proportion de personnes hospitalisées fait
plus que doubler : pres de 7 hommes sur 10 et de 6 femmes sur 10 décedent a
I'hopital. Le maintien a domicile connatit le sort inverse : seule une faible pro-
portion d’hommes (20 %) et de femmes (16,3 %) meurent chez eux. Par com-
paraison, la part de résidents en maison de retraite reste davantage stable au
fil des dernieres semaines de vie, mais avec de fortes différences entre les sexes :
si les femmes sont légerement plus nombreuses a décéder en maison de retraite
(23,4 %) qua domicile, pour les hommes cest, et de loin, I'éventualité la plus
rare (10,5 %).

Entre le lieu de déces et celui ot 'individu séjournait quelques semaines
plus tot, il existe une grande variété de trajectoires individuelles possibles.
Plus de la moitié des personnes meurent dans I'univers out elles ont passé le
dernier mois de leur vie (54,7 %, tableau 4, colonne « toutes causes »), les
femmes plus souvent que les hommes (58 % contre 51 %), principalement en

Tableau 4. Répartition (%) des personnes décédées selon les trajectoires de lieux
de séjour durant le dernier mois de |'existence en fonction de la cause de décés

Trajectoires MaIafiie Ma!adie Maladie N!aladie (.je IV!aIadie (.je Troubles | Toutes
de fin de vie Cancer card|o_- cerebr9- infectieuse I ap_pare_|l : a_ppargll mentaux | causes
vasculaire | vasculaire respiratoire| digestif
Pas de changement 533 552 605 387 429 355 825 547
Hopital 34,3 14,4 21,9 26,3 23,5 21,1 140 23,8
Domicile 12,3 22,1 14,0 0,8 7.8 6,3 15,5 14,3
Maison de retraite 6,7 18,7 24,6 11,6 11,6 8,0 53,0 16,5
Du domicile a I'hopital 32,9 27,3 28,8 31,9 37.1 47,1 40 29,6
2-3 semaines avant le déces| 22,9 12,5 14,0 18,8 18,9 25,5 3,3 16,8
Une semaine avant le déces 9,1 11,2 12,4 11,5 17,0 18,5 0,7 11,0
Le jour du déces 0,9 3,6 2,4 1,6 1,2 3,1 0,0 1,9
g‘f.k'%pri*gjlison de retraite 34 83 59 211 13,4 8.8 29 73
2-3 semaines avant le déces 1,8 4,0 2.1 7.2 51 1,9 1,8 3,1
Une semaine avant le décés| 0,9 3,5 2,9 11,6 7,6 5,5 0,0 3,5
Le jour du déces 0,7 0,7 0,8 2,4 0,8 1,4 1,1 0,7
E;Sl.géggg]licne 4,2 2,1 1.4 0,4 1,0 2,3 2,1 2,3
\I/):rs| IP;OrE:;?slon de retraite 13 15 1.2 038 0.6 24 44 13
Autre trajet 2,8 1,0 1.1 2,3 0,9 0,6 1.1 1.4
Va-et-vient 2,0 3,7 1.1 3,9 3,0 2,4 2,1 2,7
Ensemble 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Champ : Déces non soudains.
Source : Enquéte Fin de vie en France, Ined, 2010.
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raison de leur plus fort taux d'admission en maison de retraite. A cette étape
de la vie, les patients changent de lieu de séjour, essentiellement pour entrer
a 'hopital. En effet, 36,9 % y sont admis et y décederont, la plupart (29,6 %)
venant de leur domicile : 16,8 % sont hospitalisés deux a trois semaines avant
le déces, 11 % durant la derniere semaine de leur existence et pres de 1,9 % le
jour méme du déces. Sortir de la maison de retraite pour finir ses jours a I'hopital
est beaucoup moins fréquent (7,3 %). Le départ de 'hopital pour regagner son
domicile ou sa maison de retraite est encore plus exceptionnel : moins de 4 %
des personnes font ce trajet (2,3 % vers leur domicile et 1,3 % vers la maison
de retraite) et trés rarement durant la derniére semaine de la vie (0,6 %). Notons
enfin qu'une petite fraction (2,7 %) fait des va-et-vient entre différents lieux.

Selon le lieu de la prise en charge un mois avant le déces, les trajectoires
résidentielles durant le dernier mois de 'existence sont plus ou moins variées
comme le montre 'observation plus précise de I'enchainement des lieux de vie
au fil des semaines (tableau 5).

Tableau 5. Evolution des lieux de séjour des patients
entre J-28 et J-7, entre J-7 et J-1, entre la veille J-1 et le jour J du décés

Hopital | Domicle | Masonde | e Total
retraite

Hopital 88,4 53 54 0,9 100,0

Entre .
.28 | Domicile 39,0 60,4 05 0,1 100,0
f; Maison de retraite 14,0 0,1 85,7 0,1 100,0
Autre 22,8 2,0 0,0 75,2 100,0
Hopital 95,9 2,9 1,2 0,1 100,0

Entre -
17 Domicile 40,7 58,8 0,2 0,2 100,0
fﬁ Maison de retraite 17,5 0,0 82,4 0,1 100,0
Autre 18,4 0,0 5,2 76,5 100,0
Hopital 99,5 0,4 0,1 0,0 100,0

Entre .
-1 Domicile 12,8 86,8 0,0 0,5 100,0
eJt Maison de retraite 4,4 0,0 95,6 0,0 100,0
Autre 10,5 2,9 0,0 86,6 100,0
Hopital 86,4 8,2 4,6 0,8 100,0

Entre -
128 Domicile 66,4 32,8 0,5 0,3 100,0
eJt Maison de retraite 30,8 0,0 69,2 0,0 100,0
Autre 45,7 0,0 2,7 51,7 100,0

Champ : Décés non soudains.
Source : Enquéte Fin de vie en France, Ined, 2010.

L'hépital
Les personnes déja hospitalisées un mois avant leur déces passent tres

majoritairement (86,4 %) leur fin de vie a I'hopital. Certaines, toutefois, n'y
séjournent pas définitivement et, au fil des jours précédant le déces, les pro-
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babilités de changements ne sont pas les mémes. Ainsi, un peu plus de 5 %
des personnes hospitalisées entre le 28° jour et le 7° jour avant leur déces
rejoignent leur domicile, et dans la méme proportion une maison de retraite.
Entre une semaine et la veille du déces, ces proportions sont respectivement
de 2,9 % et 1,2 %. Si 'on prend en compte la durée inégale de ces intervalles
de temps (avec un taux de transition journalier), on constate une intensification
des retours a domicile a mesure que la date du déces se rapproche (soit 0,5 %
par jour contre 0,2 %), ceux en direction de la maison de retraite restant de
méme intensité (0,2 % par jour). Entre la veille et le jour du déces, il y a encore
0.4 % de retour vers le domicile et 0,1 % vers la maison de retraite.

Le domicile

Les personnes résidant a leur domicile un mois avant leur déces présentent
la plus forte probabilité de changer de lieu de séjour : un peu moins d'un tiers
passent chez elles la totalité du dernier mois de leur existence. Les départs ne
se font quasiment qu'en direction de I'hopital et a2 un rythme qui se renforce
jusquau déces : 39 % partent entre le 28° jour et le 7° jour précédant le déces,
40,7 % entre le 7¢ jour et la veille du déces (soit respectivement 1,9 % et 6,8 %
par jour). Cette intensification s'observe méme dans les dernieres heures de
l'existence, la proportion de malades hospitalisés augmentant encore de 12,8 %
entre la veille et le jour du déces.

La maison de retraite

Une large majorité des personnes résidant en maison de retraite 28 jours
avant le déces y restent sans discontinuer jusqu’a la fin de leur existence
(69,2 %). Quasiment aucune ne retourne chez elle"? et, s'il y a transfert, cest
essentiellement en direction de I'hopital, le rythme de ces derniers augmentant
avec l'approche du déces : la proportion de personnes admises a 'hopital durant
les 7 jours précédant leur déces (17,5 %) est, en effet, plus forte que celle obser-
vée durant les 21 jours préalables (14 %)™"; 4,4 % sont méme hospitalisées la
veille de leur déces.

Si, un mois avant leur déces, les hommes et les femmes se distinguent
fortement par leurs lieux de vie, lorsque cet univers initial est identique leurs
trajectoires sont similaires. Une analyse « toutes choses égales par ailleurs »,
confirme que les femmes se différencient des hommes par un risque plus élevé
de séjourner sans discontinuer en maison de retraite, mais elle met aussi en
lumiere leur plus forte probabilité d’étre transférées de ce lieu vers I'hopital
(tableau 6).

(10) Pour une fraction d’entre elles, l'entrée en institution est allée de pair avec la vente de leur logement.
(11) Soit respectivement 0,8 % et 2,3 % par jour.
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2. Les facteurs associés aux différents parcours
L'dge

Les proportions de personnes séjournant a 'hopital ou au domicile 28 jours
avant leur déces sont plus faibles chez les plus agées; en contrepartie, la part
de celles résidant en maison de retraite est plus élevée. Quasiment nulle avant
70 ans, cette derniere atteint pres de 50 % chez les 90 ans et plus. Cet effet de
'age se retrouve, 28 jours apres, sur les lieux de déces : les personnes plus
agées meurent plus souvent en maison de retraite (39 % chez les 90 ans et plus)
et moins souvent a I'hopital que les plus jeunes (autour de 75 % avant 80 ans
contre 44 % chez les 90 ans et plus). En revanche, a partir de 50 ans, la pro-
babilité de mourir a domicile ne varie quasiment pas avec l'age (de 15 % a
20 %). Le plus fort risque pour les plus agés de passer le dernier mois de leur
existence en institution est confirmé par une analyse « toutes choses égales
par ailleurs » (tableau 6 et tableau annexe). D’autres effets apparaissent : étre
plus agé augmente la probabilité d’étre transféré de la maison de retraite a
I'hopital, mais avoir 90 ans ou plus réduit celle de quitter son domicile pour
étre hospitalisé.

La cause de déces

Lobservation des mouvements détaillés d'un lieu a un autre, au fil des
semaines, montre l'influence de la pathologie sur les trajectoires de fin de vie
(tableau 4). Certaines personnes passent plus fréquemment que les autres la
totalité du dernier mois de leur existence dans le méme lieu : a 'hopital en cas
de cancer (34,3 %) ou lorsque le déces est d’origine infectieuse (26,3 %) ; a
domicile pour celles qui décedent de maladies cardiovasculaires (22,1 %) et
en maison de retraite pour celles atteintes de troubles mentaux (53 %) et, dans
une moindre mesure, de maladies cérébro-vasculaires (24,6 %). Les personnes
décédées en raison de pathologies digestives ou respiratoires et, dans une
moindre mesure de cancers et de maladies infectieuses, ont quitté plus souvent
que les autres leur domicile pour une prise en charge a 'hopital (respectivement
47,1 %, 37,1 %, environ 32 %). Lhospitalisation en provenance d'une maison
de retraite est également plus fréquente pour ceux qui décedent de maladies
infectieuses (21,1 %) et respiratoires (13,4 %). Lencadré ci-dessous montre
aussi que, selon la cause, les déces a 'hopital surviennent au terme d'un séjour
plus ou moins long.

Enfin, a ce stade de la vie, il est tres rare de quitter I'hopital pour décéder
chez soi ou en maison de retraite. Ca l'est toutefois un peu moins pour les
retours a domicile chez les personnes décédées de cancer (4,2 %) et pour les
retours en maison de retraite chez celles décédées de troubles mentaux (4,4 %).
Le cancer est aussi plus souvent a l'origine de parcours plus complexes faits
en particulier de va-et-vient (4,8 %), méme constat pour les maladies infectieuses
(6,2 %).
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Encadré. Mourir a I'hopital : aprés quelle durée de séjour
au cours du dernier mois de l'existence?

Si prés de 2 personnes sur 3 décedent a I'hdpital, I'analyse des parcours suivis durant le dernier mois
de I'existence nuance ce résultat. Ce décés est, en effet, intervenu au terme d'un séjour plus ou moins
long al'hdpital : 39,3 % des personnes décédées a I'hopital y ont passé leurs quatre derniéres semaines
de vie, un tiers d'une a quatre semaines et 28 % ne s'y sont rendues que dans la derniére semaine de
leur vie (tableau A). La durée du séjour au cours du dernier mois varie selon la cause de décés. Pour
un patient atteint de troubles mentaux, mourir a I'hdpital signifie généralement (67,1 %) y avoir passé
le dernier mois de sa vie. Les victimes de cancer se caractérisent également par de longs séjours : dans
prés d'un cas sur deux (48,6 %), le décés survient aprés un séjour d’un mois entier et pour 16,4 %
seulement des cas aprés une semaine. A I'inverse, les personnes qui décédent & I'hdpital de maladies
cardiovasculaires, de I'appareil respiratoire ou de I'appareil digestif font I'objet de transferts plus
tardifs : 36 % a 38,1 % y entrent la derniére semaine de leur vie.

Tableau A. Durée du séjour* a I'h6pital au cours du dernier mois de vie pour les
patients qui vont y décéder selon la cause de décés

Cardio- | Cérébro- | Maladie | Appareil | Appareil | Troubles | Toutes
Cancer K . . . HINOE L
vasculaire| vasculaire |infectieuse |respiratoire | digestif | mentaux | causes
4 semaines 48,6 28,7 38,8 33,2 31,7 27,4 67,1 39,3
1 a 4 semaines 35,0 33,1 28,5 32,7 32,3 35,6 24,1 32,7
Une semaine 164 381 32,7 34,1 36,0 36,9 88 280
ou moins
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
* Durées maximales estimées : les personnes présentes dans un méme lieu aux quatre dates disponibles
dans I'enquéte sont supposées y étre restées le mois entier.
Source : Enquéte Fin de vie en France, Ined, 2010.

Les analyses polytomiques destinées a mesurer l'effet de différentes variables
sur la probabilité d’avoir suivi une trajectoire résidentielle particuliere, confir-
ment cette association majeure entre pathologie et parcours de fin de vie
(tableau 6). La population de référence est celle restée a domicile durant I'en-
semble du mois et la modalité de référence pour la cause de déces est le cancer.
Par comparaison, décéder d'une maladie infectieuse est, « toutes choses égales
par ailleurs », associé a des risques plus élevés d’étre pris en charge a 'hopital
durant le dernier mois de 'existence comme pour un plus court séjour. Cette
cause de déces augmente également la probabilité de séjourner sans disconti-
nuer en maison de retraite. En cas de troubles mentaux, le risque de rester en
maison de retraite durant I'ensemble du mois précédant le déces est plus élevé,
celui d’étre hospitalisé un mois durant ou transféré a 'hopital avant la date du
déces étant plus faible. Enfin, décéder d'une maladie cérébro-vasculaire ou
cardiovasculaire est associé a une plus faible probabilité de prise en charge a
I'hopital sur I'ensemble du mois comme pour un plus court séjour.
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Les symptémes observés dans les derniéres 24 heures avant le déces

Lenquete décrit les symptomes observés 24 heures avant le déces malgré
un éventuel traitement; ils sont une illustration de la gravité ou du stade
d’avancement des maladies. Qu’elles soient soignées a I'hopital, en maison de
retraite ou chez elles, 24 heures avant leur déces, environ 18 % des personnes
présentent des symptomes d’état dépressif et/ou d'angoisse d’intensité moyenne
a grave, et 11 % ressentent une douleur (tableau 2). La plupart des autres
symptoémes sont moins souvent présents a ces niveaux de sévérité chez les
personnes maintenues a domicile jusqu’a leur déces. A I'inverse, celles décédées
aI'hopital ont plus souvent des symptomes graves et tout particulierement des
difficultés a se déplacer (77 %), des troubles respiratoires (46 %) et digestifs
(14 %). Enfin, les personnes décédées en maison de retraite présentent des
symptomes bien spécifiques : difficultés de déplacement (79,7 %) et confusion
(45,1 %).

Ces contrastes sont confirmés par une analyse « toutes choses égales par
ailleurs ». A caractéristiques individuelles et médicales identiques (tableau 6),
l'existence de troubles respiratoires et digestifs la veille du déces va de pair
avec un risque plus fort d’entrer a I'hopital au cours du dernier mois de l'exis-
tence. Les difficultés de déplacement, sans doute trop difficiles a gérer a domi-
cile, sont associées a une plus forte probabilité de prise en charge (en continu
ou pour un court séjour) a 'hopital ou en maison de retraite, souffrir de
confusion augmentant le risque de résider en maison de retraite ou d’étre
hospitalisé en provenance de ce lieu.

La nature des traitements durant la derniére semaine

Selon les lieux de prise en charge du patient, les traitements qu’il recoit
sont différents. Ceux dispensés a domicile ou en maison de retraite ont beau-
coup plus souvent pour but d’assurer son confort (en moyenne 66-68 % vs
52 %, figure 1), les transferts vers I'hopital la derniere semaine visant plus
souvent a traiter un ou plusieurs épisodes aigus d’'une affection chronique
(50-57 % vs 39 %) ou a guérir (en moyenne 15-16 % vs 8 %).

Ces objectifs varient largement selon l'affection qui a été fatale au patient.
Pour deux des pathologies les plus importantes —le cancer et les maladies
cérébro-vasculaires— ainsi que pour les troubles mentaux, la guérison est
quasiment exclue par les médecins? et I'objectif principal des traitements est
le confort du patient (respectivement 78 %, 63 % et 75 % des cas). Pour les
autres maladies, il sagit surtout de traiter des épisodes aigus (autour de 60 %)
puis d’assurer le confort du patient (de 20 % a 30 %), la guérison étant envisagée
plus rarement, mais néanmoins plus souvent que pour les pathologies précé-
dentes (allant de 11 % pour les maladies cardiovasculaires a 21 % pour celles
de l'appareil digestif).

(12) Soit 5,7 % pour les cas de maladies cérébro-vasculaires, 1,4 % pour les troubles mentaux et
1,2 % pour les cancers.
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Figure 1. Les objectifs du traitement des patients selon les lieux de séjour au
cours de la derniére semaine (%)
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Champ : Décés non soudains.
Source : Enquéte Fin de vie en France, Ined, 2010.

Lanalyse « toutes choses égales par ailleurs » confirme qu’il existe bien
une spécialisation des lieux de traitements. En comparaison des traitements
visant au seul confort du patient, la recherche de la guérison augmente le risque
d’hospitalisation en provenance du domicile comme de la maison de retraite.
Le constat est le méme, lorsqu’il y a traitement d’'un ou plusieurs épisodes aigus
d’une affection (tableau 6).

L'implication de la famille et des amis au cours du dernier mois

Quelle que soit la trajectoire suivie par la personne au cours du dernier
mois de son existence, les médecins constatent que l'entourage proche est
généralement impliqué dans la prise en charge. Ils ont toutefois une plus ou
moins bonne connaissance de la situation familiale de leurs patients : c’est
lorsque tout ou partie de la fin de vie se déroule a I'hopital qu'ils sont les plus
nombreux a étre capable de la décrire (91 % contre environ 80 % si la fin de
vie se déroule a domicile ou en maison de retraite). Dans ce cas, ils déclarent
que les personnes transférées de I'hopital vers le domicile sont quasiment
toujours entourées (99 %). Celles qui passent le dernier mois de leur vie a
I'hopital le sont légerement plus souvent (94 %) que celles maintenues a domi-
cile ou en maison de retraite (respectivement 87 % et 89 %). Le niveau élevé
de ces proportions, quel que soit le lieu de fin de vie, témoigne de la forte
implication de I'entourage a ce stade de l'existence.

Si 'on tient compte des différences dans les caractéristiques des patients

par une analyse « toutes choses égales par ailleurs », on note quen l'absence
d’implication de la famille la probabilité de passer le dernier mois de son exis-
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tence en maison de retraite ou de la quitter pour une hospitalisation est plus
forte, celle de sortir de I'hopital pour finir ses jours au domicile ou en maison
de retraite est plus faible (tableau 6).

Conclusion

Si 3 personnes sur 5 meurent a I'hopital, la moitié seulement étaient hos-
pitalisées un mois avant leur déces. Entre ces deux dates et conformément aux
observations dans d’autres pays européens (Abarshi et al., 2010 ; Higginson et
al., 2010), 'hospitalisation en provenance du domicile est le changement le
plus fréquemment observé. En revanche, la plupart des personnes vivant en
maison de retraite ou déja prises en charge a 'hopital un mois avant leur déces
restent dans ce méme lieu jusqu'a leur déces. Le rythme des transferts vers
I'hopital, du domicile comme de la maison de retraite, augmente a 'approche
de la mort. Ce résultat, conforme a d’autres études (Klinkenberg et al., 2005;
Van den Block et al., 2007), traduit sans doute la difficulté de l'entourage ou
du personnel de certaines maisons de retraite a gérer cette phase ultime d’'aggra-
vation de 'état de santé.

L’age et le sexe influencent fortement le parcours de fin de vie. Les plus agés
et les femmes ont un plus fort risque de passer le dernier mois de 'existence en
maison de retraite et font également plus souvent l'objet de transferts de ce lieu
vers 'hopital. S'il en est ainsi, c’est vraisemblablement parce quils souffrent plus
souvent de polypathologies invalidantes et/ou vivent dans un environnement
familial et social plus fragilisé : réseau d’aidants potentiels plus restreint et plus
agé (Désesquelles et Brouard, 2003), veuvage plus fréquent pour les femmes. 11
existe une abondante littérature sur le role du soutien familial durant les dernieres
semaines de l'existence (Escobar Pinzon et al., 2011 ; Gomes et Higginson, 2006
Houttekier et al., 2011). Cune des limites de I'enquéte est de ne fournir que des
indications tres parcellaires sur ce point, qui elles-mémes ne reposent que sur
les déclarations des médecins. D'autres acteurs ou témoins —le malade, les proches,
d’autres intervenants médicaux— pourraient avoir un point de vue différent.
Malgré ces limites et conformément a la littérature, les médecins constatent que,
quel que soit le lieu de vie, ce stade de I'existence est trés majoritairement vécu
en présence de la famille. La probabilité d’étre transféré de I'hopital pour finir
ses jours a domicile ou en maison de retraite est moins élevée si le patient ne
bénéficie pas de 'accompagnement de son entourage et, dans ce cas, le risque
de passer le dernier mois de son existence en maison de retraite est plus élevé.
On sait quau sein de la parenté, le soutien mutuel des époux joue un role central
dans le maintien a domicile (Soullier et Weber, 2011), comme en témoignent le
faible taux d’admission en institution des personnes mariées et le niveau élevé
de celui des femmes en raison de leur fort veuvage. A l'avenir le recul tres marqué
du veuvage, da a la baisse de la mortalité et de la surmortalité masculine, conduira
les personnes agées, et surtout les femmes, a vieillir plus souvent a deux (Gaymu
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et al., 2008). En raison de ces tendances, les personnes agées, en particulier les
femmes, devraient vivre et décéder moins souvent en maison de retraite et plus
souvent a domicile.

Les modifications attendues dans la structure des maladies risquent toutefois
de jouer en sens inverse. Nous avons en effet montré a quel point les pathologies
étaient différemment associées aux trajectoires de fin de vie. Des personnes
passent plus souvent que d’autres le dernier mois de leur existence dans certains
lieux : a 'hopital pour les victimes de cancer, a domicile pour celles qui décedent
de maladies cardiovasculaires et en maison de retraite pour celles atteintes de
troubles mentaux. Pour d’autres, le déces a 'hopital survient apres un séjour
plus ou moins long. Contrairement aux personnes atteintes de cancer, celles
qui décedent de maladies infectieuses, cardiovasculaires, respiratoires ou
digestives entrent plus souvent a 'hopital la derniére semaine de leur vie. Or
au cours des dernieres décennies, la structure des causes de déces a évolué. Le
recul le plus marqué est celui des maladies cardiovasculaires. La mortalité par
tumeur a également décliné mais moins fortement, si bien que les cancers
représentent aujourd’hui la premiere cause médicale de déces. Les maladies
infectieuses, de 'appareil digestif et de I'appareil respiratoire continuent aussi
areculer et ne contribuent désormais que tres faiblement a la mortalité totale.
En revanche, la mortalité par troubles mentaux et maladies du systeme nerveux
a augmenté rapidement, ces maladies sévissant tout particulierement aux ages
élevés (Mazuy et al., 2011). La poursuite de ces évolutions conduira a une
progression de l'institutionnalisation des lieux de fin de vie, puisque la tres
large majorité des victimes de cancers passent actuellement les dernieres
semaines de leur existence a I'hopital et celles atteintes de troubles mentaux
en maison de retraite. En I'absence de changements notables des traitements
de ces maladies et/ou des modalités de leur prise en charge, ces tendances
devraient conduire a 'avenir a un renforcement des besoins hospitaliers et de
places en maison de retraite.

Ces évolutions structurelles pourraient étre contrebalancées par le souhait
des personnes et/ou certaines actions politiques spécifiques. Méme si les
enquétes sur les préférences des personnes en matiere de lieu de déces doivent
étre considérées avec prudence?, elles montrent quen France comme a
Iétranger, les personnes émettent généralement le souhait de mourir a domicile
(Beuzart et al., 2003 ; Gomes, Higginson et al., 2012 ; Higginson et Sen-Gupta,
2000). Malgré le développement de politiques de santé visant a encourager le
maintien chez soi (hospitalisation a domicile, services de soins infirmiers a
domicile, réseaux de soins palliatifs...), le domicile reste le parent pauvre des
politiques de développement des soins palliatifs en France. Il ressort de notre
étude que toutes les situations ne sont pas gérables a domicile et qu'a ce stade
de T'existence, quitter I'hopital pour décéder chez soi ou en maison de retraite

(13) Notamment car elles sont fortement influencées par la facon dont sont posées les questions
(Bell et al., 2010).

605 D



q S. PENNEC ET AL.

est rare""?. Clest en cas de recherche de la guérison, de traitement d’épisodes
aigus d’une affection chronique, de détresses respiratoires ou de difficultés de
déplacement que le risque de transfert a I'hopital au cours du dernier mois de
lexistence est plus fort. Mais 24 heures avant le déces et en dépit d'un éventuel
traitement, les personnes soignées a 'hopital, en maison de retraite ou chez
elles ont les mémes risques de présenter des symptomes d’état dépressif ou
d’angoisse d’intensité modérée a sévere (environ 20 %) et de douleur (11 %).
Siil est difficile, a partir de ces résultats, de juger de la qualité de la prise en
charge de ces symptomes selon les lieux — les cas étant probablement plus
séveres en milieu hospitalier —, les niveaux observés témoignent du besoin
d’une prise en charge plus efficace. Cette réalité plaide en faveur de I'amélio-
ration de la formation des acteurs de santé, du renforcement des aides au
maintien a domicile pour le favoriser lorsqu’il est souhaité, et du développement
d’alternatives a I'hospitalisation via de nouveaux lieux possibles de fin de vie.
Certaines expériences étrangeres montrent qu'un renversement de tendance
est possible. Au Royaume-Uni, mourir chez soi est devenu un peu plus fréquent
au cours des derniéres années, en raison notamment de la mise en place de
politiques spécifiques comme le National End of life Care Initiative/Strategy
(Gomes, Calanzani et al., 2012).

Certaines limites méthodologiques ont déja été abordées au cours du texte.
Il s'agit notamment d'une enquéte rétrospective qui repose sur les déclarations
de médecins mayant, pour certains, qu'une connaissance partielle des parcours
quiils décrivent. Malgré leur forte implication, comme en témoigne le taux de
réponse élevé a la plupart des questions relatives aux circonstances de la fin
de vie, la question de la part de subjectivité que comportent leurs réponses
reste entiere, notamment pour caractériser les symptomes observés ou I'impli-
cation de la famille. Rappelons également que I'information sur les lieux de
fin de vie n’est disponible qu’a quatre moments précis au cours du dernier mois
de l'existence, celles relatives a certaines variables n’étant recueillies que pour
une période particuliere (les symptomes des 24 dernieres heures, la derniere
semaine pour l'objectif des traitements). Ces contraintes conduisent a certaines
imprécisions dans I'analyse des parcours de fin de vie et des facteurs qui leur
sont associés, méme si nos résultats sont conformes a la littérature existante.
Mais un réel suivi du processus de soins a ce stade de la vie, permettant par
exemple de mettre en lien apparition et/ou aggravation des symptomes et date
d’hospitalisation, nécessiterait une autre méthode d’enquéte qui implique
I'ensemble des acteurs intervenants durant la fin de vie, peu concevable a une
échelle représentative. En outre, malgré la taille de 'échantillon global, certaines
trajectoires sont faiblement représentées (notamment les transferts en provenance
de I'hopital), ce qui ne nous a pas permis de mettre en évidence d’éventuelles
liaisons entre des variables plus complexes que celles modélisées ici.

(14) Sauf pour le premier trajet en cas de cancer et de troubles mentaux pour le second (de l'ordre
de 4 %).
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En dépit de ces limites, I'étude montre clairement quau cours du dernier
mois de l'existence, le type de maladies et la finalité des traitements condi-
tionnent les lieux de la fin des patients, car toutes les situations cliniques ne
permettent pas le maintien a domicile des personnes en fin de vie. Dans les
prochaines décennies, le nombre de morts et de mourants, notamment tres
agés, va tres sensiblement augmenter en raison de l'arrivée des générations du
baby-boom aux ages de forte mortalité (Monnier et Pennec, 2004). On peut
penser que cette plus grande présence de la mort dans la société imposera de
nouvelles exigences en matiere de politiques publiques et que les questions
relatives a la nature des soins palliatifs et aux lieux de prise en charge de la
fin de vie se poseront avec plus d’acuité.
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Sophie PENNEC, Joélle GAYMU, Alain MONNIER, Francoise RIOU, Régis AUBRY, Silvia
PONTONE, Chantal CASES ® LE DERNIER MOIS DE L'EXISTENCE : LES LIEUX DE FIN DE VIE ET
DE DECES EN FRANCE

Cet article décrit les lieux de vie et trajectoires résidentielles des personnes durant le dernier mois de leur
existence, a partir de I'enquéte Fin de vie en France réalisée en 2010. L'enquéte repose sur un échantillon
représentatif des décés survenus en décembre 2009. Les médecins ayant certifié les déces ont été interrogés
sur les circonstances de la fin de vie. Si 3 personnes sur 5 meurent a I'hdpital, seules la moitié étaient hospita-
lisées un mois avant leur décés. Dans ce laps de temps, I'hospitalisation a partir du domicile est le changement
le plus fréquemment observé. Les personnes prises en charge en maison de retraite ou a I'hdpital un mois
avant leur décés ont une forte probabilité d'y finir leurs jours. Des analyses multivariées montrent que I'age
et le sexe influencent le parcours de fin de vie : ce sont les plus 4gés et les femmes qui présentent le plus fort
risque de vivre leur dernier mois en maison de retraite. Les symptomes, le type de maladies et |a finalité des
traitements conditionnent les lieux de la fin de vie des patients. Toutes les situations cliniques ne permettent
pas de maintenir les personnes a domicile : le traitement d'épisodes aigus, les détresses respiratoires ou les
problémes digestifs sont plus souvent traités a I'hdpital, les troubles mentaux en maison de retraite et les
difficultés de déplacement dans chacun de ces lieux.

Sophie PENNEC, Joélle GAYMU, Alain MONNIER, Francoise RIOU, Régis AUBRY, Silvia
PONTONE, Chantal CASES ® IN FRANCE, WHERE DO PEOLE LIVE IN THEIR LAST MONTH OF
LIFE AND WHERE DO THEY DIE?

This article describes the residential trajectories and places of residence of patients over their last month of
life, based on the end-of-life survey La Fin de vie en France, conducted in 2010 on a representative sample of
deaths occurring in December 2009. The physicians who had certified the deaths were questioned about the
end-of-life circumstances. While three in five people die in hospital, only half were in hospital a month before
their death. Over that last month, the most common move is from home to hospital. Those already in hospital
or living in a retirement home a month before death are very likely to remain there until they die. Multivariate
analyses show that age and sex influence the end-of-life trajectory: it is the oldest individuals, and women,
who are most likely to spend their last month in a retirement home. Symptoms, type of disease and purpose
of treatment also play a role. Not all clinical situations can be handled through home care: treatment of acute
episodes, respiratory distress and digestive problems are more often treated in hospital, mental disorders in
retirement homes and mobility problems in both these places.

Sophie PENNEC, Joélle GAYMU, Alain MONNIER, Francoise RIou, Régis AUBRY, Silvia
PONTONE, Chantal CASES e EL ULTIMO MES DE LA VIDA: LOS LUGARES DE FINAL DE VIDA Y
DE DEFUNCION EN FRANCIA

Este articulo describe los lugares de vida y las trayectorias residenciales de las personas enfermas, durante su
Gltimo mes de vida, a partir de la encuesta £/ final de la vida en Francia realizada en 2010. La encuesta se basa
en una muestra representativa de las defunciones sucedidas en diciembre de 2009. A los médicos que certificaron
las muertes se les pregunt6 sobre las circunstancias del fin de vida. Si 3 de cada 5 personas mueren en el
hospital, sélo la mitad estaban hospitalizadas un mes antes de su muerte. Durante este plazo, el desplazamiento
del domicilio al hospital es el cambio mas frecuentemente observado. Las personas atendidas en una residencia
de ancianos o en un hospital un mes antes de su muerte, tienen una alta probabilidad de acabar alli sus dias.
Los analisis multivariados muestran que la edad y el sexo influyen en el recorrido del fin de vida: son los mas
viejos y las mujeres los que presentan un mayor riesgo de pasar su Ultimo mes de vida en una residencia de
ancianos. Los sintomas, el tipo de enfermedad y la finalidad de los tratamientos condicionan los lugares donde
los pacientes van a terminar su vida. No todas las situaciones clinicas permiten tratar a las personas en su casa:
el tratamiento de episodios agudos, las dificultades respiratorias o los problemas digestivos son mas frecuentemente
tratados en el hospital, los problemas mentales en las residencias de ancianos y las dificultades de desplazamiento
en cada uno de estos sitios.

Mots-clés : fin de vie, déces, lieu de déces, France, parcours de vie, domicile, maison
de retraite, hopital.

Keywords: end of life, death, place of death, France, life course, home, retirement
home, hospital.
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