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Préambule 

 

Les probl®matiques li®es ¨ la fin de vie sõinscrivent d®sormais dans un 

contexte bousculé où les réalités démographiques renco ntrent non seul e-

ment des contraintes économiques accrues, mais aussi de nouvelles ex i-

gences sociales et des questions éthiques inédites.  Notre médecine, en 

m°me temps quõelle r®alise de formidables progr¯s, g®n¯re dõauthentiques 

souffrances et des vulnérab ilités liées à de nouvelles figures de la fin de 

vie, à des situations indiv i duelles ou collectives de plus en plus délicates.  

 

Ce premier rapport de lõObservatoire 

national de la fin de vie est dõabord 

destiné aux décideurs politiques et 

aux administrat ions, afin de leur do n-

ner les moyens de choisir les orient a-

tions les plus appropriées dans une 

société où la question de la fin de vie 

tient une place de plus en plus impo r-

tante.  

Il est également destiné à tous ceux 

qui sõinvestissent dans lõaccompa-

gnement des personnes en fin de vie 

(professionnels de santé, travai l leurs 

sociaux, associations, etc.) , pour leur 

permettre de disposer de repères pr é-

cis afin dõam®liorer la prise en charge 

des personnes dont ils ont la respo n-

sabilité.  

Il est enfin dest iné aux citoyens qui 

sont de plus en plus concernés par les 

questions de fin de vie, non seulement 

dans leur vie personnelle mais égal e-

ment parce que ces questions gagnent 

d®sormais lõespace public du fait des 

défis éthiques, pol i tiques, sociaux et 

économiques quõelles posent. 

Ce rapport présente une série 

dõobservations ¨ inscrire dans la du-

rée. Les analyses qui y figurent d e-

vront être lues dans leur évolution, 

année après année, pour mieux réal i-

ser lõampleur de lõ®volution profes-

sionnelle, culturelle et sociétal e autour 

de ces questions essentielles pour 

notre démocratie.  

Il est en effet indispensable pour une 

démocratie, et ceci particulièr ement 

dans une période de grandes con-

traintes économiques, de savoir réal i-

ser un « arrêt sur image  » pour réfl é-

chir collect ivement sur la v aleur et le 

sens de la vie humaine (la vie indiv i-

duelle mais aussi la vie collective) de 

manière à toujours garantir le re spect 

des personnes les plus vu lnérables.  

 

Pr Régis Aubry  
Pr®sident de lõObservatoire national de la fin de vie  
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LõObservatoire National de la fin de vie 

 

Dõavril à décembre 2008, suite au 

retentissement médiatique et pol i-

tique de la fin de vie de Mme Cha n-

tale S®bire, une mission dõ®va-

luation de la loi relative aux droits 

des malades et à la fin de vie du 22 

avril 2005  a été mise en place par 

le Premier ministre et par le Prés i-

dent de lõAssembl®e Nationale afin 

dõappr®cier lõopportunit® dõune ®vo-

lution législative dans ce d omaine.  

Constituée de parlementaires repr é-

sentant des sensibilités politiques di f-

férentes, cette m ission a notamment 

proc®d® ¨ lõaudition de 74 personnes : 

malades, proches, soignants, méd e-

cins, responsables dõassociations de 

patients, b®n®voles dõaccompa-

gnement et représentants de 

lõAssociation pour le droit de mourir 

dans la digni té (ADMD). Ces audi-

tions ont parfaitement mis en lumière 

la complexité des enjeux de cette pr o-

blématique, et ont montré la nécessité 

dõ®chapper ¨ une vision binaire qui 

tendrait à opposer les t enants et les 

adversaires de lõeuthanasie.  

ç Si lõon voulait r®sumer en quelques 

mots le contenu de cette mission, on 

serait tenté de dire que le débat a u-

tour des droits des malades et de la 

fin de vie ne sa urait se réduire à une 

réponse simple à une question 

simple » écrit ainsi Jean Leone t ti.  

Deux constats principaux ont conduit 

les membres de cette mission 

dõ®valuation ¨ pr®coniser la cr®ation 

dõun ç Observatoire national de la fin 

de vie ». 

Dõune part, lõinsuffisante connais-

sance par les professionnels de santé 

des dispositions relatives aux droits 

des malades en fin de vie, et nota m-

ment celles consacrées aux décisions 

de limitation et dõarr°t des traite-

ments.  

Dõautre part, lõabsence de donn®es ob-

jectives destinées à écla irer les choix 

publics autour des problématiques 

liées à la fin de vie : alors que le 

champ de la santé est largem ent i n-

vesti par la «  médecine fondée sur des 

preuves » (evidence-based medicine) , 

les projets de textes rel atifs à la fin de 

vie restent pour lõessentiel fond®s sur 

une dimension émotionnelle et des 

convictions personnelles et peu co m-

patibles avec la rigue ur nécessaire à 

la construction dõune politique de san-

té. Lõ®volution de la prise en charge et 

des droits des personnes en fin de vie, 

indispensable dans un monde en 

complète transformation,  doit désor-

mais reposer sur un socle de connai s-

sances objectives et pr écises. 
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Les missions de lõObservatoire 

 

Créé par décret le 19  février 2010, 

lõObservatoire national de la fin de vie 

nõest pleinement op®rationnel que de-

puis septembre 2010.  

Comme le précise son décret de créa-

tion, cet Observatoire a pour missions  

dõindiquer les besoins dõinformation 

du public et des professionnels de 

sant® ¨ partir de lõ®tude des condi-

tions de la fin de vie et des pratiques 

m®dicales qui sõy rapportent.  

Il doit également identifier les besoins 

dans le champ de la recherche, et 

promouvoir lõ®mergence de recherches 

pluridisciplinaires dans le d omaine de 

la fin de vie.   

LõObservatoire doit, chaque ann®e, 

remettre un rapport au ministre de la 

sant® ainsi quõau Parlement, et le 

rendre public.  

Il sõagit donc, dans ce rapport annuel  : 

1/ Dõidentifier les donn®es fiables au-

jourdõhui disponibles pour ®clairer le 

débat public quant à la réalité des s i-

tuations de fin de vie en France  

2/ Dõéclairer le pilotage, le suivi et 

lõ®valuation des politiques de sant® 

dans le champ de la fin de vie ( y com-

pris les actions de sensibilisation du 

public et des professio nnels) 

3/ Dõengager une r®flexion sur la 

promotion et sur la mise en valeur 

des projets visant à produire de no u-

velles connaissances dans le champ 

de la fin de vie : pr ojets de recherche, 

études et travaux dõobservation, etc. 

Outil de « cartographie » des probl é-

matiques liées à la fin de vie, le ra p-

port de lõObservatoire national de la 

fin de vie doit en effet non seul ement 

mettre en relief le champ des connai s-

sances existantes, mais égaleme nt 

donner ¨ voir lõ®tendue des domaines 

dõobservation et de recherche au-

jourdõhui inexplorés. 

 

 

Au-del¨ de sa mission dõobservation des pratiques li®es ¨ la fin de vie, 

lõObservatoire est au service des acteurs de sant® et des usagers du service pu-

blic, p our valoriser les actions visant à une meilleure prise en charge des pe r-

sonnes malades et pour accompagner les politiques p ubliques face aux défis de 

demain.  

 

A lire : 

Décret n° 2010-158 du 19 février 2010 por-

tant création de l'Observatoire national de la 

fin de vie 
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ç Il sõagit bien de d®crire les 

phénomènes pour les com-

prendre, pour en faire des s u-

jets de débat et le cas échéant 

pour les structurer en champs 

dõaction » 

Observer pour comprendre, débattre et agir  

 

Lõ ç observation è peut °tre d®finie comme une démarche consistant à recueillir, 

créer et exploiter des données à la fois quantitatives et qualitatives pour co m-

prendre, analyser et organiser des faits ou des phénomènes, en vue de suivre leur 

évolution dans le temps et dans 

lõespace. 

La visée des travaux de lõObservatoire 

national de la fin de vie est non seul e-

ment de parvenir à une description des 

réalités de la fin de vie mais aussi (et 

peut -°tre surtout) dõen offrir des ®lé-

ments de compréhension permettant 

au grand public et aux d®cideurs de sõapproprier les principaux enjeux que reco u-

vrent ces réalités.  

Il sõagit bien de décrire  les phénomènes pour les comprendre , pour en faire des 

sujets de débat et le cas échéant pour les stru cturer en champs dõaction. 

 

Quel p®rim¯tre dõobservation ? 

En premier lieu , lõObservatoire est 

mandaté pour rendre compte des co n-

ditions de la fin de vie dans le sy s-

tème de santé fra nçais.  

Ses travaux sõappuient dõabord et 

avant tout sur lõexploitation des don-

n®es existantes, quõelles soient issues 

du monde de la recherche ou d es tra-

vaux dõ®valuation men®s par les diffé-

rents organismes publics. Des coll a-

borations ont ainsi été eng agées avec 

la Direction de la Recherche, des 

Etudes, de lõEvaluation et des Statis-

tiques (DREES), le Centre d'épid é-

mi ologie sur les causes médicales de 

décès (CépiDc ð INSE RM) ou encore 

lõInstitut National des Etudes D®mo-

graphiques (INED).  

Pour autant, la question des cond i-

tions de la fin de vie ne saurait se l i-

miter au sy stème de santé (et encore 

moins au système de soins) : une telle 

problématique cond uit nécessair e-

ment à rendre compte de la place r é-

servée à la question de la finitude de 

lõ°tre humain dans notre syst¯me cul-

turel et social.  

Les répercussions philosophiques, 

morales, religieuses, démogr aphiques, 

économiques, sociétales, etc., du ca-

ractèr e mortel de lõ°tre sont multiples 

et essentielles.  
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La fin de vie doit être a p-

préhendée comme un 

processus plus ou moins 

long, ponctué de ru p-

ture s, au cours duquel les 

individus te ntent, plus ou 

moins a isément, de faire 

face à la mort  

Elles sõentrelacent de mani¯re com-

plexe pour produire une culture a u-

tour de la mort, qui est déterminante 

dõun point de vue anthropologique et 

sociologique.  

Or, depuis un siècle, le rapport que 

lõhomme mais également la société 

entretiennent avec la mort a subi, 

sous lõeffet des mouvements de la mo-

dernité, de profondes m utations.   

Enfin, la question de la fin de vie ne 

saurait se réduire au seul temps de la 

« toute fin de vie ».  Elle fait irruption 

dès lõannonce de la maladie grave, et 

sõinvite progressivement tout au long 

de la maladie ou du vieillissement, 

elle sõ®prouve lors des derniers ins-

tants, et se prolonge après le décès 

dans le rituel des fun érailles et dans 

lõ®preuve du deuil. La question de la  

fin de vie a une dimension gl obale et, 

pour être comprise, doit être appr é-

hendée comme un processus plus ou 

moins long , ponctué de ru ptures, au 

cours duquel les individus tentent, 

plus ou moins ais ément, de faire face 

à la mort.  

 

 

La gouvernance et le fo nctionnement de l'O bservatoire  

Le fonctionnement de l'Observatoire national de la fin de vie est marqué par l'a r-

ticulation de trois composantes essentielles que sont le Comité de pilotage, 

l'équipe permanente et les correspondants scient i fiques 

 

Le Comité de Pilotage  

Les orientations et le programme annuel de travail de lõObservatoire sont d®finis 

par un Comité de pilotage dont la composition est fixée par un arrêté du 12 avril 

2010. Le Pr. Régis Aubry en assure, pour 5 ans, la présidence.  

 

L'équipe perman ente 

Lõ®quipe permanente de lõObservatoire, compos®e de 6 personnes (salariées pour 

lõessentiel ¨ temps partiel), est charg®e de mettre en ïuvre le programme de tra-

vail défini par le Comité de pilotage et, le cas échéant, de proposer à ce dernier 

les orien tations qui paraissent néce ssaires. 
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Les correspondants scientifiques  

Les correspondants scientifiques, cõest-à-dire les chercheurs et les experts travai l-

lant sur les différentes problématiques liées à la fin de vie (professionnels de sa n-

té, sociologues, politistes, écon omistes, juristes, philosophes, etc.), apportent le 

soutien et lõexpertise n®cessaires ¨ lõapprofondissement de quelques th¯mes de 

recherche et dõinvestigation. 

 

Budget de lõObservatoire. 

LõObservatoire fonctionne gr©ce ¨ une dotation MIG de 450 000 euros chaque an-

née. Cette somme est pour lõessentiel utilis®e pour la r®mun®ration des membres 

de lõ®quipe permanente : un coordonnateur (0,5 temps plein), une documentaliste 

(1 temps plein), une sociologue de la santé (1 temps plein), un médecin -chercheur 

de santé publique (0,5 temps plein), un anthropologue (0,5 temps plein) et une i n-

firmière clinicienne (0,5 temps plein).  

Cela signifie en dõautres termes que lõ®quipe permanente de lõObservatoire fonc-

tionne avec un t otal de 4 équivalents temps pl eins. 
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Chapitre 1 : Le contexte culturel et sociétal

 

es probl®matiques ¨ lõ®gard 

de la fin de vie se posent a u-

jourdõhui de mani¯re in®dite 

en raison de conditions cu l-

turelles (institutionn elles, 

médicales, religieuses, éc o-

nomiques, sociales, et fam i-

liales .) in édites.  

Ces derni¯res ann®es, cõest toute la 

question de la mort, considérée dans 

lõensemble de ses aspects (m®dicaux, 

sociaux, culturels, etc.) et de ses 

étapes (fin de vie, décès, fu nérailles, 

deuil), qui a connu de profonds et v i-

sibles bouleversements.  On ne saurait 

donc analyser et comprendre la m a-

nière dont on prend a ujourdõhui plus 

ou moins soin de la fin de vie, sans 

avoir ¨ lõesprit, en toile de fond, la 

place particuli¯re quõoccupe 

lõensemble de la question de la mort 

dans notre s ociété.  

Cõest aussi la t©che de lõObservatoire 

National de la Fin de Vie  que dõaider 

à comprendre et à penser la complex i-

té de la question de la fin de vie a u-

jourdõhui, en la resituant dans la cul-

ture ¨ lõ®gard de la mort, partir de 

quelques repères qui ressortent 

comme particulièrement déterm i-

nants. Le chapitre  qui suit tente donc 

de rendre compte (à grand traits) des 

analyses de la recherche en histoire, 

en anthropologie, en sociologie, ou e n-

core en psychologie. 

 

Sciences, religions et institutions : lõ®volution du rapport de 

lõhomme ¨ la mort depuis le 19eme si¯cle 

La mort a toujours été considérée, 

jusquõ¨ une ®poque r®cente, comme 

une perspective à la fois naturelle et 

en même temps redoutable et redou-

tée. Pendant des siècles, cela tenait 

autant à des raisons de santé (mortal i-

té infantile considérable, hygiène i n-

suffisante, grandes épidémies, mal a 

dies difficilement guérissables, chiru r-

gie hasardeuse, souffrances insurmo n-

tables, etcé) quõ¨ des raisons spir i-

tuelles (angoisse du jugement dernier, 

perspective de lõenfer, etc.). Selon les 

époques, la mort a tout efois donné lieu 

à des représentations et des attitudes 

individuelles et collectives diverses 

(Ariès 1977 ; Vovelle, 1983).  

L 
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En dépit de cette diversité, la mort est 

toujours demeur®e au cïur de la so-

ciété : sa fréquence (famines, guerres, 

épidémies, etc), sa visibilité (signes 

funèbres, port du deuil, cimetières), sa 

socialité (rites funéraires, culte des 

morts), sa pr®dominance dans lõart 

(profane ou religieux) ou dans le fo l-

klore (danses m acabres, carnavals), 

ainsi que sa place pa r ticulière dans la 

religion chrétienne longtemps dom i-

nante en France, lõont toujours main-

tenue au cïur de la culture commune.  

Cependant, à partir de la moitié du 

19ème siècle, un gliss ement culturel 

sõop¯re graduellement qui se traduit 

par un mouvement de bascule entre 

dõun c¹t® la science moderne qui se 

d®veloppe et de lõautre, la  religion qui 

recule.  

Ce mouvement, qui atteint son p a-

roxysme dans les années 1960-1980, 

va être un des principaux facteurs de 

lõ®vacuation progressive de la mort de 

lõespace public avant que cette ten-

dance ne commence ¨ sõinverser sous 

lõaction, entre autres, des soins pallia-

tifs.  

 

Ó La prima uté de la science

Le poids de la m édecine moderne dans la question de la mort  

A partir de la fin du XVIIIe siècle, la 

science se développe irrésist iblement 

et acquiert une primauté et une pui s-

sance sans précédent. Les sciences 

médicales connaissent  notamment un 

développement rapide, mais il faut 

atte ndre les années 1950 pour que les 

progrès fantastiques de la ch irurgie et 

de la pharmacologie, lui permettent 

enfin dõesp®rer triompher de la mala-

dieévoire de la mort elle-même. 

Dans son élan, la médecine contemp o-

raine en est venue à privilégier de 

manièr e parfois déraisonnable la r e-

cherche de la guérison au détriment 

du soulagement des douleurs et du 

respect de la volonté du patient.  

Au risque aussi, bien souvent, dõune 

forme dõacharnement th®rapeutique 

(quõon appelle désormais lõobstination 

déraisonnable ).  

Pour aller plus loiné 

Pour une approche plus complète de 

lõhistoire du rapport ¨ la mort, lire les 

premiers chapitres du rapport de la mis-

sion dõinformation sur lõaccompagnement 

de la fin de vie.  

LEONETTI Jean, Rapport fait au nom de la mis-

sion dõinformation sur lõaccompagnement de la 

fin de vie. Tome 1 et 2, Assemblée nationale, 

n°1708, 2004 
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« Lõh¹pital a sans 

doute eu tendance à 

perdre en h umanité  

ce quõil a gagné en  

efficacité » 

Pour répondre aux nouveaux défis, la 

prise en charge de la sant® sõest  pro-

fessionnalisée et institutio nnalisée. 

Le m®decin et lõh¹pital se sont retrou-

vés progressivement investis du m o-

nopole de la gestion de 

la maladie, voire de la 

sant®. Lõh¹pital est de-

venu alors la norme en 

matière de lieu de prise 

en charge de la mal a-

die, et la fin de vie nõy a 

pas échappé (cf. cha-

pitre 2).  

Mais dans lõensemble, si la condition 

du malade sõest substantiellement 

améliorée avec ces progrès, celle de la 

personne in curable, qui se situe aux 

limites de la pui ssance médicale, est 

loin dõavoir connu les m°mes avan-

cées. Au cours du 20ème siècle, 

lõh¹pital a sans doute eu tendance à 

perdre en hospitalité et en humanité 

ce quõil  a gagn® en ef-

ficacité. 

En opposant lon g-

temps un refus catég o-

rique à la mort, la m é-

decine moderne a 

certes permis de lutter 

avec de prodigieux 

succès contre la plupart des maladies 

et a joué un rôle déterminant dans 

lõaugmentation de lõesp®rance de vie. 

Mais dans le même temps, elle a ég a-

lement cont ribué à un phénomène co l-

lectif dõoccultation et m°me de déni de 

la mort.  

Les nouvelles incertitudes sur la mort  

Les progrès de la médecine ne sont 

toutefois pas seulement venus occu l-

ter la mort. Ils sont en même temps 

venus la re -questionner, avec une p ro-

fondeur philos ophique et éthique sans 

précédent.  

En effet, à partir des années 1970, les 

progrès de la réanimation ont produit 

des si tuations inédites, entre la vie et 

la mort, où le cerveau est irrémédi a-

blement détruit mais où les autres 

fonctions vita les demeurent actives. 

Pour sortir de lõimpasse de ces ®tats 

intermédiaires et n otamment pouvoir 

d®cr®ter la mort dõune personne, la 

médecine a dû i nventer la notion de 

mort cérébrale (« brain death  »). Cette 

notion soulève des difficultés pr a-

tiques (notam ment au regard du don 

dõorganes) mais ®galement philoso-

phiques (quelle définition donner de 

la mort quand la science peut pe r-

mettre ¨ un individu de nõ°tre ni tout 

à fait vivant, ni tout à fait mort ?).  

Dans le même sens, les progrès r é-
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« Paradoxalement,  

et ¨ mesure quõelle pro-

gresse, la science a de la 

mort une  connaissance de 

plus en plus ince r taine » 

cents de la biologie , notamment au 

sujet des mécanismes de mort au n i-

veau de la cellule (intitulés « suicide 

cellulaire »), sont venus également 

rendre encore plus complexe la dél i-

mitation entre la vie et la mort.  

Lõobservation cellulaire renvoie que « 

nous sommes à tout mo ment pour 

partie en train de mourir et pour pa r-

tie en train de renaître  » (Ameisen, 

2010), ce qui nous conduit à une m é-

ditation nouvelle et vertig ineuse sur 

le vivant, ses mécanismes et ses fro n-

tières. Enfin, le clonage reproductif et 

la possibilité de cul ture de cellules 

souches dessinent désormais un av e-

nir dans lequel la question de la fin i-

tude de lõhomme risque dõ°tre encore 

plus  occultée, voire carrément év a-

cuée.  

Les récentes découvertes en matière 

de médecine régénérative part icipent 

de cette évolut ion : en n ovembre 2011, 

une ®quipe de lõInserm est parvenu ¨ 

rajeunir des cellules de donneurs  

âgés, vieilles de plus de 100 ans.  Ces 

cellules « génétiquement raje unies » 

ont retrouvé leur capacité d'auto -

renouvellement, ne conservant a u-

cune trace de leur vieillissement a n-

térieur.  Paradoxalement, et à m esure 

quõelle progresse, la science a de la 

mort une connaissance de plus en 

plus incertaine.  

Aujourdõhui, cõest pourtant dõabord de 

la biom®decine que lõon attend une dé-

fin ition de la mort, alors m°me quõelle 

avoue de plus en plus sa perplexité. 

Les sciences humaines (philosophie, 

anthropologie, sociol ogie, etc.) sont 

encore trop peu présentes sur ce 

champ. Malgré les limites de son rôle 

et de son savoir, le médecin demeure 

paradoxalement le « grand spéciali ste 

de la mort », ne serait -ce que par sa 

responsabilité e xclusive, en signant le 

certificat de décès, à en décréter le 

moment.

Pour aller plus loiné 

Ó AMEISEN J.C., HERVIEU-LEGER D., HIRSCH E. Quõest-ce que mourir ? Paris : Le pommier, 2010 
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Ó Le recul de la r eligion  

Second facteur déterminant, le recul 

des religions chrétiennes (catholique 

notamment) a eu une i nfluence consi-

dérable sur la façon dont la question 

de la mort sõest pos®e tout au long du 

XXe siècle. Dans le même temps que 

le développement de la science, la r e-

ligion qui avait depuis des siècles le 

quasi -monopole de la question de la 

mort, a amorcé un progressif et inex o-

rable déclin. Ce que résume 

lõhistorien Jacques Leonard, quand il 

souligne quõ¨ partir du 19¯me si¯cle  ç 

le corps médical, signe des temps, a c-

capare les dépouilles du corps clérical 

» (Leonard, 1981). Ce recul, décrit à 

travers les théo ries la « sécularisation 

» et du « désenchantement » et qui 

prend corps dans la séparation de  

lõEglise et de lõEtat (1905), 

sõaccompagne dõune perte graduelle 

des repères et des conduites autour de 

la mort. Il marque le point de départ 

dõun lent effacement  des rites et des 

sacrements.   

Ce recul sõest encore accéléré au cours 

des deux ou trois dernières d écennies. 

Selon une enquête CSA-Le monde des 

Pour aller plus loiné 

Ó BAUBEROT Jean, Histoire de la laïcité 

en France, coll. Que sais-je, PUF, 2003. 

Ó GAUCHET Marcel, Le Désenchantement 

du monde, Paris, Gallimard, 1985. 

 

 

Û Focus  |  La mort, un sujet de recherche tardif en sciences humaines 

En France, il faut attendre les années 1970 pour que la mort devienne un réel objet de re-

cherche de sciences humaines et sociales, principalement grâce aux travaux fondateurs de 

quelques universitaires de renom (Philippe Ariès, Michel Vovelle, Louis-Vincent Thomas, Mi-

chel Hanus, Edgar Morin, Vladimir Jank®l®vitché). Aujourdõhui, les publications scientifiques 

et les essais abondent, les sociétés savantes alimentent réflexions et pratiques profession-

nelles, le d®bat public sõen saisité La mort semble ainsi redevenir un sujet de société, mais 

elle nõen est pas pour autant devenue un sujet de recherche totalement l®gitime, se heurtant 

continuellement à de fortes réticences tant au niveau psychique que sociétal inhérentes à son 

caractère intrinsèquement dérangeant.  

LõObservatoire national de la fin de vie déplore les insuffisances persistantes de la re-

cherche, en particulier pluridisciplinaire, associant la m®decine et les sciences de lõhomme, au-

tour de la fin de vie et de la mort. Il nõexiste ¨ titre dõexemple aucune chaire ni équipe de 

recherche universitaire consacrée à la question de la mort. Or, tant que la recherche visant à 

affiner les pratiques professionnelles, mais également à mieux comprendre les enjeux cultu-

rels et sociétaux, philosophiques et spirituels, demeureront aussi marginaux, cette question, 

pourtant au cïur de la condition humaine, ne pourra que conserver une place périphérique. 
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Pour aller plus loiné 

Ó HERVIEU-LEGER Danièle, Le Pèlerin et 

le converti. La Religion en mouvement. Pa-
ris : Flammarion Poche, 2001. 

Ó Audition lors de la mission dõinformation 
sur lõaccompagnement de la fin de 
vie (Tome 2, page 137) | En savoir plus 

religions de 2007, seuls 

51%  des Français 

(contre 67% en 1994) se 

déclarent désormais c a-

th oliques et 31% sans  

rel igion (contre 23% en 

1994).  

Lõinfluence de la reli-

gion catholique décline 

et son empreinte sur la 

culture autour de la 

mort également. Ainsi, 

seuls 10% des catho-

liques d éclarent encore 

croire en la résurre ction 

des morts alors que 26% dõentre eux 

pensent d®sormais quõil nõy a rien 

après la mort. Et d ésormais, ce sont 

également les comportements rel i-

gieux autour de la fin de vie (prépar a-

tion, sacrements, fun érailles, deuil) 

qui tendent à disparaître dans un 

vaste mouvement désordonné de 

laïcisation.   

Le développement de la technicité 

médicale au risque de lõobstination 

déraisonnable, et la disparition des 

explications religieuses constituent 

les deux principaux facteurs explic a-

tifs de ce retrait de la mort de la cu l-

ture commune. Ce double mouvement 

fait dire à la sociologue des r eligions 

Danièle Hervieu -Léger devant la 

commission Leonetti en 2004 :   

ç lõenfer est d®sormais ce qui pr®c¯de 

la mort, mais pas ce qui vient après. »

Û Focus  |  Un retour du rituel et du spirituel 

Croisant ce recul du religieux, on observe depuis quelque années, dans un contexte matéria-

liste et multiculturel, lõ®mergence d®sordonn®e dõun nouveau besoin de sens et de spiritualité.  

Celui-ci prend désormais une forme à la fois dérégulée, presque « sauvage », en dehors de 

la religion, mais ®galement individualis®e, ç bricol®e è  ¨ partir dõemprunts divers et 

dõinterpr®tations personnelles.  

A la suite de ce nouveau frémissement des croyances (en marge de la foi), les ritualités funé-

raires semblent amorcer également par rapport aux rites classiques, une certaine mutation : 

un mouvement de reritualisation laïque et personnalisée, nourrie de symboles primaires et 

teint® de subjectivit® et dõ®motions brutes, est en train de sõop®rer, notamment dans le cadre 

du recours croissant à la crémation 

31% 
des français se dé-
clarent « sans reli-

gion » 

 

26% 
de ceux qui se dé-
clarent catholiques 
pensent désormais 
quõil nõy a rien apr¯s 
la mort (CSA 2007) 

http://www.assemblee-nationale.fr/12/pdf/rap-info/i1708-t2.pdf
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« Un nouveau souci de soi qui sõaccommode 

de plus en plus mal du so uci de lõautre è 

Pour aller plus loiné 

Ó ELIAS Norbert. La solitude des mou-

rants. Paris : C. Bourgois, 1987 

Ó GAUCHET Marcel. La démocratie 

contre elle-même, Paris : Gallimard, 2002 

Ó Lõimpact de lõindividualisme 

Rendu possible par la comb inaison de 

lõessor de la science et du recul de la 

religion, et facilité par le recul des 

solidarités traditionnelles, lõindivi -

dualisme se développe privilégiant la 

valorisation dõun °tre humain id®a-

lement autonome  et productif, au d é-

triment de la sensibilité à sa vuln é-

rabilité nat urelle.  

A mesure quõil sõinstalle, il vient pro-

gressivement éroder les solidarités 

traditionnelles, et les obliger à se r e-

façonner.  

Ce nouveau souci 

de soi sõaccommode 

ainsi de plus en 

plus mal du souci 

de lõautre et contribue ¨ vuln®rabili-

ser davantage les plus vuln érables.  

Ce mouvement, combiné aux cha n-

gements de modes de vie (et nota m-

ment ¨ lõurbanisation et la dispersion 

des familles), isole lõindividu, le coupe 

de plus en plus de ses r acines et de 

ses proches.  

Il  amplifie, de fait, la m ise ¨ lõ®cart 

du mourant ainsi que lõ®vacuation 

progressive de la mort de la chose 

publique dans un mouvement que le 

sociologue Norbert Elias analyse 

comme un recul de civilisation (Elias, 

1987). 

Lõindividualisme est ®galement ¨ la 

source de la revendicati on pour 

lõautonomie, qui point d¯s cette 

époque mais qui prendra encore 

quelques d®cennies pour sõenraciner 

pleinement dans la société, nota m-

ment à travers la relation médicale 

(cf. infra).  
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« La mort a progressivement perdu de 

son caractère ordinaire et commun »  

 

 

 

La culture contemporaine autour de la mort 

La culture contempor aine autour de la mort est le fruit de ces longues 

mutations culturelles qui ont subrepticement conduit à sortir la mort 

du langage commun. Mais un certain nombre de facteurs sont venus 

ces dernières années significativement infléchir ce mouv ement.  

 

Ó Une sortie du langage  

Sous lõeffet de ces facteurs principaux, 

la mort a au long du 20ème siècle 

progressivement perdu de son cara c-

tère ordinaire et commun. Elle est 

peu ¨ peu ç sortie du langage è jusquõ¨ 

devenir une nouvelle forme 

dõobsc®nit®, d®nonc®e d¯s 1955 par le 

sociologue anglais Geoffrey Gorer 

(Gorer, 1995). Elle est devenue « i n-

terdite » (i nterdit dõen parler, interdit 

de la montrer, presque interdit de 

mourir) et même « ensauvagée » 

(Ariès, 1977), c'est -à-dire exclue de la 

cité, échappant au partag e.  

Le mourant, livré à lui -même et à ses 

souffrances à défaut de pouvoir en 

être dél ivré, est alors progressivement 

apparu comme la figure moderne du 

damné : condamn® soit ¨ faire lõobjet 

dõun acharnement th®rapeutique de 

la part dõune m®decine qui refusa it 

obstinément la mort, soit à être ins i-

dieusement remisé dans les « dépôts » 

des hôpitaux, véritables oubliettes de 

la modernité, privé de parole et vi c-

time dõune mise ¨ mort sociale avant 

même sa mort physique.  

Dans le même temps, la mort a aussi, 

autou r du décès, progressivement d é-

serté la parole.  

Les rites classiques se sont lentement 

érodés : les condoléances ont eu ten-

dance à disparaitre, les cérémonies se 

sont privatisées, les co nvois se sont 

faits plus civils et plus discrets (la « 

pompe » funèbre a disparu), le gris a 

supplanté le noir.  

La personne endeuillée 

sõest trouv®e de plus en 

plus isol®e, lõexpression 

du vécu de deuil, de plus en plus s i-

lencieux, comme pour ne pas encom-

brer le monde des v ivants.  
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Ó La mort tend aujourdõhui ¨ retrouver un certain  

« droit de cité  » 

Dénonçant brutalement les excès de 

la médicalisation dans le trait ement 

du cancer, le livre « Changer la mort » 

du Pr. Léon Schwarzenberg et du 

journaliste Pierre Viansson -Ponté est 

venu créer en 1977 un véritable choc 

autour d es conditions de la fin de vie. 

Deux courants de pensée sont nés de 

ce choc, celui en faveur du soin aux 

mourants et celui en faveur de 

lõeuthanasie. 

Le mouvement en faveur du soin aux 

mourants est apparu en Grande Br e-

tagne ¨ la fin des ann®es 1960. Il sõest 

étendu au Canada puis à la France au 

début des années 1980 en prenant le 

nom de « soins palliatifs ». Sous 

lõimpulsion conjointe du monde m®di-

cal et du monde associatif, il se mit 

alors à regrouper en les professionn a-

lisant les initiatives jusquõalors iso-

lées. Ce mouvement fut validé par les 

pouvoirs publics qui lui donnèrent dès 

1986 un cadre réglementaire lui o f-

frant lõacc¯s ¨ lõh¹pital, avant de le 

consacrer par la loi en 1999 et 

lõinscrire au cïur de la politique de 

santé publique à travers trois pla ns 

de développement entre 2000 et 2012.  

De son côté, le mouvement militant 

pour le droit ¨ lõeuthanasie, ou ç droit 

à mourir dans la dignité », est apparu 

en Grande-Bretagne dans les années 

40. Il sõest d®velopp® en France au 

début des années 1980 après notam-

ment le d®p¹t dõun projet de loi par le 

sénateur Henri Cai l lavet (1978) et la 

tribune « Un droit » de M. Lee Landa 

publiée dans Le Monde (1979).  

Ces deux mouvements ont une or igine 

commune dans leur contestation de la 

toute -puissance de la technique mé di-

cale. Ils partagent le même combat 

pour le refus de la souffrance et de 

lõacharnement th®rapeutique bien 

quõils sõopposent sur le droit de don-

ner la mort. En dépit de leurs ant a-

gonismes, ils sont venus, chacun à 

leur manière, remettre la question de 

la mort et du mourant au cïur de la 

réflexion collective et ramener la 

question de la mort dans la cité.  

Aujourdõhui, le vieillissement et la 

dépendance sont devenus une préoc-

cupation s ociale, éthique, économique, 

politique de première importance et 

un des enjeux m ajeurs des prochaines 

ann®es. Ils font lõobjet de d®bats pu-

blics très nourris où la question de la 

valeur et du sens de la vie (et donc 

celle de lõopportunit® de la mort) se 

tient constamment en toile de fond.  
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Ces divers évènements ont pour effet de sortir la question de mort de la clande s-

tin it® dans laquelle la soci®t® lõavait enferm®e et de lui rendre un certain droit de 

cité. Malgré ces brèches, la parole au sens large (mots, rites, socialités, etc.) a u-

tour de la mo rt continue dõ°tre difficile et ce en d®pit dõun important ph®nom¯ne 

de « médiat isation de la mort  ». 

 

Û Focus  |  Le SIDA et lõ®mergence des droits des malades 

 

Lõ®pid®mie de SIDA, au tournant des ann®es 1980 a ®galement eu un impact majeur. Elle a 

rappel® aux hommes que lõimpens® pouvait surgir dans la vie, venant questionner les limites 

du savoir médical. Elle a réintroduit avec effroi la question de la mort dans le quotidien, ré-

activant le spectre des maladies contagieuses et des épidémies du passé.  

Elle a ®galement permis, gr©ce ¨ lõaction militante, de d®noncer lõexclusion des mourants et 

accélér® les efforts de resocialisation en d®pit des stigmatisations fr®quentes ¨ lõ®gard des 

homosexuels et des toxicomanes.  

Elle a, enfin, boulevers® la gestion de la v®rit® : lõaffirmation quõil ®tait moins cruel de cacher 

la vérité aux malades que de la leur dire, fruit du « paternalisme » médical, a fini par tom-

ber. Informés de leur état, les malades pouvaient à nouveau donner un peu de sens au 

temps quõil leur restait et prendre des dispositions, quõ¨ d®faut ils nõauraient pas pu prendre. 

A la suite, le traitement social du cancer a considérablement bénéficié du traitement du SI-

DA, faisant passer cette maladie «honteuse » au rang de maladie désormais visible et di-

cible : la r®cente campagne de communication de lõINCA sur les ç h®ros ordinaires è visant à 

« inscrire les cancers dans la vie » en est un exemple particulièrement illustratif.  

Du fait (ou malgré) des progrès médicaux considérables, de nombreuses maladies et afflic-

tions sont restées incurables, mais se sont chronicisées et se sont installées durablement dans 

le paysage, ¨ lõexemple du diab¯te, du SIDA ou maintenant du cancer ®volu®. Dans le 

même temps, de nouvelles maladies neuro-dégénératives se sont développées (Alzheimer, 

Creutzfeld-Jacob, etc.,) et sont venues poser abruptement la question du sens de la vie face 

¨ de telles ®preuves, bousculant parfois la notion m°me dõ°tre humain. 
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« La loi donne désormais à 

chacun, quelles quõen 

soient les raisons, la  

possibilité de renoncer à 

un traitement qui pou rrait  

pour tant prolonger sa vie »  

Ó Le nouveau cr i tère de la qualité de vie.  

En quelques ann®es, la question de la mort sõest d®plac®e du terrain du ç traiter ¨ 

tout prix » vers celui  du souci de la qualité de vie. Des progrès i mportants ont été 

accomplis pour améliorer le confort et la qualité de vie (et de fin de vie) du m a-

lade.  

Les soins palliatifs, les soins de support, 

la généralisation de la lutte contre la 

douleur et les divers es formes de souf-

france, lõessor du maintien ¨ domicile, le 

soutien aux aidants, la présence de b é-

n®voles dõaccompagnement et la forma-

tion des professionnels sont autant 

dõexemples des efforts accomplis.   

En 2005, le refus obstiné de la mort a significativ ement cédé du terrain : la loi 

donne d®sormais ¨ chacun, quelles quõen soient les raisons, la possibilit® de re-

noncer à un traitement qui pourrait pourtant prolonger sa vie (cf. encart « le re s-

pect de lõautonomie et le droit des malades »). Petit à petit, le critère de la durée 

de vie tend ¨ sõestomper devant celui de la qualit® de vie appr®ci®e subjective-

ment.  

La qualité à tout prix ?  

La revendication récente en faveur de 

la « qualité » (de la vie ; de la fin de 

vie) sõinscrit dans la tendance g®né-

rale observée, tous secteurs confon-

dus, depuis une décennie pour la 

promotion de qualité : qualité de se r-

vice, qualité des soins, démarches 

qualité, certifications, labellisations, 

etc. Il sõagit dõune entreprise qui 

cherche tant bien que mal à contenir 

les excès des approches essentielle-

ment qua ntitatives qui prévalent en 

particulier dans la culture du man a-

gement (Ehre nberg, 1991).  

Cette nouvelle approche, pour le 

moins normative, doit cependant être 

abordée avec circonspection dans la 

mesure où elle tente enco re de « quan-

tifier » du qualit atif, en produisant 

des labels et des classements ou pal-

marès (De Gaul éjac, 2005). 
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Û Focus  |  Un label de  qualité de la mort ? 

 

En 2010, une étude internationale intitulée « 

qualité de la mort » mais portant en réalité sur 

la qualité de la fin de vie dans 40 pays a été 

publi®e. En d®pit dõerreurs m®thodologiques 

qui limitent fortement lõimpact de ses conclu-

sions et de ses comparaisons, cette étude a le 

m®rite de souligner lõimportance d®sormais 

mondiale de cette préoccupation. Cette en-

quête place la France globalement en 12ème 

position sur 40 : 3ème position pour son sys-

tème de soins, 5ème position pour les coûts de 

fin de vie, 17ème position pour la qualité de 

fin de vie (ex-aequo avec les Pays-Bas) et 

23ème position pour son accessibilité aux soins 

palliatifs.  

The quality of death, ranking end-of-life care 

across the world, The Economist Intelligence Unit, 

2010. 

François de Closets :  

"La vraie question : l'ag onie"  

« La vraie question qui se pose d o-

rénavant est: peut -on se dispenser 

de l'agonie ? (é) Car, enfin, de deux 

choses l'une : soit le patient n'est 

pas conscient, il ne souffre pas et, 

en ce sens, ce n'est plus un être 

humain. Soit il est conscient et, 

alors, personne ne pouvant dire si 

le processus de l'agonie est doulou-

reux ou pas, c'est à lui, et à lui seul, 

de prendre sa décision. » 

LõExpress, 17 ao¾t 2011 

Qualité de vie ou sens et v aleur de la vie ?  

Les progrès de la médecine moderne 

(autant ceux de la biomédecine que 

les soins palliatifs et lõaccom-

pagnement des personnes en fin de 

vie) laissent a ujourdõhui poindre une 

autre question que soulèvent de plus 

en plus souvent les personnes m a-

lades.  

La question nõest  plus simplement 

celle de la survie quõil faudrait pro-

longer à tout prix mais ce lle du sens 

de la vie sans pour autant la réduire à 

la question de la qualité de vie. Cette 

question du sens, à priori très pe r-

sonnelle (« nul autre que moi ne peut 

donner sens à ma vie »), se double au 

plan collectif de questions sur la v a-

leur de la vie.  

Les questions suivantes, livrées ici à 

titre dõexemple, surgissent souvent 

lors de débats ou échanges à propos 

de la fin de vie : que vaut encore la vie 

dõune personne qui ne peut plus agir, 

produire ? Dõune personne qui co¾te 

plus quõelle ne rapporte ? Dõune per-

sonne qui pèse lourdement (phys i-

quement, psychiquement, financièr e-

menté) sur son entourage ?  

Notre société peut -elle assumer les 

conséquences et le poids de la dépen-

dance, issue impensée des avancées 

dans le domaine de la santé ?  
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Û Focus  |  Respect de lõautonomie et droits des malades 

 

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et 

à la qualité du système de santé, consacre désormais le 

principe dõautonomie (avec notamment le droit ¨ 

lõinformation et le droit dõacc®der ¨ son dossier m®dical), 

et à sa suite la loi du 22 avril 2005 en a étendu le péri-

mètre au droit pour le malade de « refuser tout traite-

ment », quelles qu'en soient les conséquences sur son état 

de santé.  

Ces nouveaux droits sont lõaboutissement de la d®noncia-

tion des acharnements thérapeutiques, désormais illé-

gaux : nul ne peut plus se voir désormais infliger un trai-

tement auquel il nõaurait pas donn® son consentement ç 

éclair® è, sauf en cas dõurgence.  

Les directives anticip®es et la d®signation dõune personne 

de confiance sont les corollaires de ce principe 

dõautonomie, quand les circonstances emp°chent le pa-

tient dõexprimer directement sa volonté. 

Ó Le pri ncipe du respect de lõautonomie  

Ce souci de préservation 

de la qualit® de vie sõest 

heurté à la puissance 

médicale, et à ses con-

traintes idéologiques, 

professionnelles et éco-

nomiques.  

Mais il est parvenu à 

faire basculer le sy stème 

de santé dans un autre 

parad igme, avec no-

tamment lõadoption de 

la charte du patient 

hospitalisé (1995) et la 

reconnaissance des « 

droits des malades ». 

Peu à peu, le patient 

quitte la posture pa ssive 

qui pendant longtemps 

le définissait  et devient 

de plus en plus acteur et 

pri ncipal  décideur de sa 

propre santé. Cette te n-

dance semble ¨ lõheure 

actuelle se pr olonger : il 

ne suffirait pas dõ°tre 

reconnu comme maître 

pour ce qui concerne sa 

sant®. Il faudrait lõ°tre 

également pour ce qui 

concerne sa vie, sa fin de 

vie et sa mort.  

En quelques années seu-

lement, le critère de 

lõautonomie est ainsi de-

venu un critère sociol o-

gique de première i m-

portance pour co m-

prendre lõ®poque con-

temporaine en général, 

et le rapport à la mort 

en particulier. Désor-

mais, le patient, lon g-

temps tenu pour imm a-

ture  et inapte à décider, 

acquiert un véritable 

droit à la p arole et au 

choix. 

Ce principe dõauto-

nomie (qui signifie ét y-

mologiquement « se 

donner sa propre loi » ), 

cette primauté du choix 

personnel, est dõailleurs 

au fondement de la r e-

vendication en faveur de  

la légalisation de 

lõeuthanasie ou au sui-

cide assisté, présentés 

comme ç lõultime [et in-

discutable] liberté », au 

point de vouloir faire du 

« droit à mourir » un 

droit créance  , et au 
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point de d®signer ceux qui sõy opposent comme des ç voleurs de liberté » (Romero, 

2009). 

  

Des limites au respect de lõautonomie ? 

Le principe du respect de lõautonomie, 

pouss® ¨ lõextr°me, ne conduirait-il 

pas à inverser lõordre juridique et ¨ 

repenser les fondements mêmes de la 

société démocratique, en installant 

lõid®e que les droits (et notamment la 

notion de « liberté ») pr imeraient sur 

les devoirs (et la notion de responsab i-

lité). Que devient en effet une société 

où les droits indiv iduels, primant sur 

les contingences qui en font le ciment, 

sont sans réel contr epoids ?  

Cõest pourquoi la loi ne permet pas 

aujourdõhui au malade de dicter ses 

volontés au corps médical, ni aux 

pouvoirs publics. Elle ne lui permet 

pas dõexiger un traitement ni même, à 

lõextr°me inverse, dõ°tre euthanasi®. 

Elle lõassocie en revanche aux déci-

sions qui concernent sa santé, soit de 

mani¯re explicite par lõexpression di-

recte de sa volonté, soit par document 

ou personne interposée (directives a n-

ticipées ou personne de confiance). Le 

respect de lõautonomie nõimpose pas 

de se soumettre à toutes l es exigences 

du patient et en tout état de cause 

nõ®rige pas celui-ci en donneur 

dõordres. 

Dans un autre ordre dõid®es, on peut 

aussi se demander sõil est judicieux de 

faire p eser sur les pouvoirs publics et 

sur la m®decine le devoir dõorganiser 

le départ (et plus partic ulièrement le 

suicide) de ceux qui ne trouvent plus 

de bonnes raisons de vivre. Que d e-

vient la solidarité (du latin in s o-

lidum, ce qui solidifie) quand elle est 

mise au service non du mai ntien mais 

de la sortie de la soci été ? 

 

 

Pour aller plus loiné 

Ó LA CHARTE DE LA PERSONNE HOSPITALISEE 

http://www.sante.gouv.fr/la-charte-de-la-personne-hospitalisee-des-droits-pour-tous.html  

http://www.sante.gouv.fr/la-charte-de-la-personne-hospitalisee-des-droits-pour-tous.html
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Ó Lõimmortalité comme perspective  ? 

 

Les plus récentes avancées de la 

technologie ont réactivé les vieux 

r°ves dõimmortalit® avec le d®velop-

pement de la médecine anti -âge ou les 

espoirs de « post-humanité  » ou de « 

transh umanité  ».  

Les promoteurs de ces mouvemen ts 

sõappuient sur les perspectives of-

fertes par les progrès exponentiels de 

la science, et notamment de la co n-

jonction nanotech nologies, biologies, 

inform atique et sciences cognitives 

(NBIC) pour pr®dire un horizon dõç 

hommes augmentés  » et même, à 

terme, la di sparition de la mort.  

Ces rêves ou espoirs, réalistes ou ut o-

pistes, entretiennent à leur manière 

autour de la mort un phénomène de 

déni dont les conséquences psy-

chiques et sociétales immédiates d e-

meurent pour le moins problém a-

tiques.  

 

27% 
des français trouveraient  
formidable dõ°tre immortel 

 

67% 
sont contre 

 

6% 

sont sans opinion 

(SOFRES 2010) 

Pour aller plus loiné 

Ó ALEXANDRE Laurent, La mort de la mort. Paris : JC Lattes, 2011 

Ó LAFONTAINE Cécile. La société post mortelle. Paris : Seuil, 2008, 242p. 
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« La question de la 

mort semble être d e-

venue chose trop  

sérieuse pour être 

confiée aux seuls  

médecins » 

Conclusion : La mort, une question qui ne lasse pas 

 

près avoir été, pendant des 

siècles une question colle c-

tive et p ublique, la mort  est 

devenue, au cours du dernier 

siècle, de plus en plus indiv i-

duelle et privée, tenue à 

lõ®cart de lõespace collectif.  

Depuis que lques années, elle semble 

cependant vouloir retrouver une place 

publique. A quoi correspond ce dernier 

mouvement ? Sõagit-il dõune tentative 

de rendre à la mort une place plus 

juste, pour partie publique et pour 

partie priv®e ? Ou bien sõagit-il encore 

dõune nouvelle manière de tourner e n-

core autour du « tabou » de la mort ?  

> Cõest assur®ment une question m®dicale 

et paramédicale. 

 la biologie et la médecine règnent sur 

le sujet pour faire face aux risques s a-

nitaires mais encore à divers enjeux 

comme la bioéthique ou le don 

dõorganes. Le champ scientifique (no-

tamment la neurologie) sõint®resse de 

plus en plus aux ph®nom¯nes dõ ç ex-

périences de mort imminente  » qui 

commencent à peine à 

devenir des sujets de 

recherche, alors quõils 

le sont depuis trente 

ans aux USA).  

A la demande des f a-

milles, la science (ou 

lõart) de la thanatopraxie se développe 

de plus en plus et sõinscrit dans la 

continuité du travail des so ignants.  

> Mais la mort est également et de plus en 

plus une question de sciences humaines et 

sociales  

Les disciplines telles que la p hilos o-

phie, lõanthropologie, la sociologie, la 

démographie, lõ®conomie et le droit, 

sont soucieuses de ne pas laisser cette 

question dõhumanit® aux mains des 

seuls sciences « dures ». La question 

de la mort (englobant  celle de la san-

té) semble être devenue chose trop s é-

rieuse pour être confiée aux seuls m é-

decins et la thanatologie trouve le n-

tement sa place dans la communauté 

scient i fique même si de gros progrès 

doivent encore être a ccomplis en ce 

sens. Les soins pallia tifs et lõ®thique 

atte stent des possibilités de rencontre 

entre ces di sciplines.  

> La mort est également un marché.  

La gestion de la mort incombe excl u-

sivement aux professionnels de santé 

mais également à ceux 

du fun®raire. Lõaction de 

ces derniers ne se réduit 

plus ¨ lõorganisation des 

fun érailles. Ils prop o-

sent de plus en plus de 

nouveaux services et de 

nouveaux pr oduits, en 

A 
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amont du décès (contrats obsèques, 

ressources en ligne, etc) et en aval 

(accompagnement des familles, rap a-

triement, assistance tél éphonique, or-

ganisation de cérém onies du souvenir, 

etc.).  

A c¹t® de ces professionnels, dõautres 

acteurs sont en train dõinvestir ce 

marché : banques et organismes 

dõassurance, entreprises de conseils et 

dõaide ¨ la personne, fabricants 

dõobjets divers, médias et sites ma r-

chands sur internet. Cette évolution 

est mise en avant par une étude du 

Crédoc (2007) «  la mort un marché 

comme un autre ? » qui met en év i-

dence les rapides mutations dõun sec-

teur qui réclame régulièrement la 

baisse de la TVA sur les pre stations 

funéraires.  

> Enfin, la mort est  une question juridique 

et politique  

Elle fait d®sormais lõobjet dõun enca-

drement réglementaire et législatif 

strict, avec une multiplication ces 

dernières années, de textes autant 

dans le domaine de la santé et d e la 

fin de vie (lois de 1999, 2002, 2005), 

dans celui du funéraire (lois de 1993, 

2008) ou encore dans celui de la bio é-

thique (loi de 2011) avec les divers d é-

crets et circulaires qui en découlent.  

Les questions du suicide, des vi olences 

diverses (scolaire s, routières), de la 

santé publique, etc., amènent en co n-

tinu la mort sur le devant de la scène 

et conduisent le gouvernement à i n-

tervenir prompt ement.  

> La mort redevient donc une question de 

société 

Peut-°tre lõest-elle maint enant plus 

que jamais si lõon admet que dans le 

passé, bien que faisant partie de la 

chose commune, elle ne faisait pas 

lõobjet dõautant dõ®crits et de discus-

sions publiques accessibles à tous.  

Elle est ®galement lõenjeu de forces 

militantes véhiculant des conceptions 

diff érentes de lõhumanit® appelant ¨ 

une plus grande implication pop u-

laire. Elle nõest plus seulement 

lõaffaire de chacun ; elle redevient 

lõaffaire de tous. 

La cr®ation de lõONFV sõinscrit au 

carrefour de ces préoccupations cro i-

sées. 
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Les français et la fin de vie 

« Que pensent les Français de la fin de vie et de la mort ?  ». La ques-

tion est an alysée à partir de quelques idées r eçues qui reflètent la 

perception sinon les craintes actuelles à propos des cond itions de la 

fin d e vie. 

 

Quelques idées reçues, bien ancrées 

Le discours communément véhiculé sur les conditions actuelles de la fin de vie 

est assez homogène et plutôt négatif. Il repose sur quelques « évidences » peu di s-

cutées qui gagneraient cependant à être actualisées et nuancées.  

 

« On meurt de moins en moins chez soi ! »  

Les Fran­ais regrettent que lõon 

meure trop souvent ¨ lõh¹pital : 58% 

dõentre eux consid¯rent que le lieu 

nõest pas adapt® ¨ la fin de vie (IFOP, 

2010). Ils préfèreraient largement f i-

nir de vivre chez eux (81%). Ce tte r é-

ponse semble faire abstraction de la 

complexit® quõen pratique un tel choix 

pose non seulement sur le plan san i-

taire et organisationnel mais égal e-

ment sur le plan ps ychologique.  

Il est vrai que la majorité des décès se 

produit ¨ lõh¹pital mais cette propor-

tion est à peu près stable depuis vingt 

ans. A lõinverse, la proportion de dé-

cès à domicile nõa que tr¯s peu vari® 

depuis 1990, passant de 28 ,7% à 

26,8% du total des décès (voir le ch a-

pitre « Lieux de décès en France  »).  

Ces dernières années, de réels efforts 

ont pourtant été accomplis pour e n-

courager les soins à domicile et même 

dõy accompagner la fin de vie : d®ve-

loppement de lõhospitalisation ¨ domi-

cile (HAD), des services de soins i n-

firmiers à domicile (SSIAD), dévelo p-

pement des réseaux de soins et no-

tamment de soins palliatifs, formation 

des auxiliaires de vie, aide aux a i-

dants, etc.  

Grâce ¨ lõenqu°te INED conduite avec 

lõOnfv en 2011 sur un panel d®termi-

né, on peut cependant commencer à 

se faire une idée plus précise des tr a-

jectoires au cours d u dernier mois de 

vie.
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Û Focus  |  Un manque  dõinforma-

tions  sur la fin de vie à domicile 

 

A lõheure actuelle, les syst¯mes 

dõinformation existants ne permettent pas 

dõaborder la question du domicile en dis-

sociant le temps de la fin de vie (fait de 

fréquents allers-retours entre le lieu de vie 

et lõh¹pital) de celui du d®c¯s.  

Ce manque dõinformation est dõautant plus 

dommageable que la mise en place de 

dispositifs adaptés à la prise en charge 

des personnes en fin de vie suppose 

dõidentifier pr®cis®ment les besoins et les 

ressources de ces personnes. 

A lõavenir, il serait indispensable de 

mettre en place un codage spécifique 

dans les syst¯mes dõinformations afin 

de distinguer de manière systém a-

tique les informations rel atives à la 

fin de vie et celles relatives au d écès.  

A défaut, il restera impossible 

dõappr®hender pleinement la r®alit® 

de la fin de vie à domicile, alors même 

que cõest une revendication constante 

des Français (81% des personnes in-

terrogées dans un sondage IFOP-PFG 

2010).

  

« On ne meurt plus de mor t naturell eé » 

Lõid®e de mort ç naturelle » est une 

construction moderne née de la d é-

nonciation des s ituations de maintien 

artificiel de la vie, rendues possibles 

par les progrès de la réanimation. 

Elle renvoie ¨ lõid®e dõune mort sur-

venue sans intervention humaine , 

mort du fait de lõ©ge ou mort inopinée.  

Les êtres humains ont 

sans relâche cherché à r e-

pousser le moment de la 

mort avec les moyens de 

leur époque, faisant de la 

préservation de la vie une 

entreprise « artificielle  » de 

lutte contre la mort.  

Ce qui est « naturel  è, cõest 

donc à la fois le fait de 

mourir, mais égal ement 

celui de chercher à y résister. La n o-

tion de mort « naturelle » est donc à 

bien des ®gards une vue de lõesprit 

empreinte de lõid®e que la mort pour-

rait à certaines co nditions être juste,  

voire bonne.  

A lõinverse, ce qui nõest pas consid®r® 

comme « naturel  è, cõest dõun c¹t® le 

fait de précipiter la survenue de la 

mort (par homicide ou par suicide), et, 

de lõautre, le fait de maintenir 

quelquõun en vie par tous les moyens 

possibles.  

La lo i du 22 avril 2005 rel ative aux 

droits des m alades et à la fin de vie, 

en prohibant lõobstination d®raison-

nable et en organisant lõaccompa-

gnement du « laisser mourir » , permet 

aujourdõhui de continuer ¨ inscrire 

68% 
 

des Français 
ignorent encore 
quõune loi interdit 

lõacharnement  
thérapeutique 

(Sondage 

OpinionWay 2011) 
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autant que possible la mort dans un 

processus nat urel.   

Si on peut déplorer que cette loi soit 

encore si méconnue, il faut bien ga r-

der ¨ lõesprit que six ans dõexistence 

sont un temps court au regard du 

temps que prend la mutation des pr a-

tiques et de la cu lture.  

Les soins palliatifs, pourtant reco n-

nus par la loi française il y a plus de 

dix ans, souffrent encore dôune r®elle 

méconnaissance de la part du grand 

public.  

 

Û Focus  |  La belle mort, une mort par surprise ? 

 

82 % des personnes interrog®es d®clarent quõelles pr®f¯reraient mou-

rir sans sõen rendre compte (BVA/Psychologie magazine, 1998). De-

vant lõhorreur de certaines fins de vie abusivement prolong®es sõest 

d®velopp®e lõid®e que la belle mort pourrait °tre celle qui surgit ino-

pinément, cette « tentative de maîtrise et de déni (de la mort) à tra-

vers le souhait dõun court-circuit final, comme par exemple lõinfarctus 

du myocarde ou la rupture dõan®vrisme. Ce serait une mort id®ale 

permettant de sõ®teindre brutalement, ou dans son sommeil, en ®vitant 

la souffrance et la d®ch®ance, lõagonie ou le questionnement anxio-

gène. » (Bacqué, 2003)  

Cette vision assez récente et anachronique de la « belle » mort est 

celle qui était qualifiée au Moyen-âge et au XVIIème siècle de « ma-

lemort » (mauvaise mort) tant elle venait priver le mourant de lõultime 

mise en ordre de ses affaires terrestres. Indépendamment des di-

verses repr®sentations de lõau-delà, la mort inopinée pose générale-

ment de grandes difficultés aux survivants pour lesquels la surprise est 

rarement bonne, et qui, nõayant pas toujours eu le temps de se prépa-

rer ¨ la s®paration et dõaccompagner le d®funt, rencontrent des diffi-

cultés accrues pour en faire le deuil (source de nombreux deuils com-

pliqués).   
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Seules 11% des per-

sonnes sont  

décédées sans  

aucune pr ésence  

à leurs côtés  

(INED, 2011)  

« On meurt de plus en plus seul  ! » 

Cette affirmation ressort 

régulièrement, même si 

elle varie selon lõ©ge. A 

lõappui, on cite volontiers 

le traumatique épisode 

de la canicule de 2003 

pour attester de la d é-

gradation brutale des s o-

lid arités.  

Pourtant, m°me sõil est probable que nos modes de 

vie actuels génèrent plus de solitude que dans le 

passé (modification de la notion traditio nnelle de 

la famille, augment ation du nombre de veufsé), ¨ 

ce jour, cette affi rmation semble rel ever plus de la 

crainte et de la d®nonciation morale que dõun cons-

tat scientif iquement av éré.  

Lõenqu°te men®e par lõINED en partenariat avec 

lõObservatoire national de la fin de vie en 2011 

montre que la grande majorité des Français fini s-

sent leurs jours entourés par leur f amille, des amis 

et/ou des professionnels de santé, alors que 41% 

pensent le contraire (TNS SOFRES - Logica pour 

Philosophie magazine, se ptembre 2010).

 Selon les données de cette enquête (basée sur un 

échantillon représentatif de 5000 situations de fin 

de vie), seules 11% des personnes sont décédées 

sans aucune présence à leurs côtés. 

 

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

18-24 ans 25-34 ans 35-49 ans 50-64 ans 65 ans+

Plutôt d'accord Plutôt pas d'accord

Figure 1- Aujourd'hui, on meurt forcément seul ? (IFOP 2010) 
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« La solitude serait donc 

plus une crainte quõune  

réalité  » 

Au cours du dernier mois de leur vie, 90% des pe rsonnes ont reçu la visite de leur 

famille et 94% ont fait lõobjet dõun suivi m®dical. De m°me, lors de leur dernière 

semaine de vie, 73% des personnes ont re­u la visite dõun proche (famille ou 

amis).  Plus important encore, dans 66% des cas les 

personnes sont déc®d®es aux c¹t®s dõun soignant, et 

dans 34% des cas avec un proche.  

De plus, la chronicisation des maladies ainsi que les 

contraintes économiques dessinent un nouveau sy s-

tème de santé où le rôle des proches (les « aidants ») 

est appelé à se développer.   

A la condition de leur accorder un soutien matériel et 

psychologique fort, cela contribue à resituer la mort 

dans un contexte plus familial et familier (¨ lõexception des temps de crise : ur-

gence, réanimation, tra i tements lourds, etc.). Les b®n®voles dõaccompagnement 

jouent aussi un rôle d éterminant, ¨ lõ®gard du malade et de ses proches.  

 

La soli tude serait  donc plus une 

crainte quõune r®alit®, li®e ¨ nos diffi-

cultés collectives à « trouver les mots 

de la mort » (Mauro, 2008) ? Car enfin 

de quelle solitu de parle -t -on ? Il fa u-

drait pouvoir distinguer la solitude 

physique, qui est réelle mais pas fo r-

cément dans les proportions avancées, 

de la solitude psychique que vient a c-

croître la difficulté de parler de la 

mort. Cõest peut-°tre en ce sens quõon 

peut comprendre que 52% valident 

lõaffirmation suivante : ç On est for-

cément très seul au moment de mo u-

rir, nos proches ne pe uvent rien pour 

nous » (INPES, 2003).   

A la manière du dicton populaire « on 

meurt comme on a vécu », il est à 

craindre quõon ne meure pas forcé-

ment tellement plus seul quõon a vé-

cu. La sol itude, qui est lõexp®rience 

dõ°tre physiquement coupé des autres, 

est peut -être finalement plus fr é-

quente pendant la vie que pendant la 

fin de vie.  Lõisolement en revanche - 

qui correspond ¨ lõappauvrissement 

des relations alors m°me quõon peut 

être ph ysiquement très entouré - est 

probablement en fin de vie une réalité 

quõil serait n®cessaire de mieux ®tu-

dier. Son constat serait à rapporter 

aux besoins dõaccompagnement des 

personnes en fin de vie et de leu rs 

proches, mais également aux dispos i-

tifs dõaccompagnement mis en ïuvre. 

 

 

34% 
 

des personnes sont décédées 
aux c¹t®s dõun proche 

 
(Enquête « Fin de vie en 

France », 2011) 
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« On meurt lentement et dans dõ®pouvantables souffrances ! »  

Il sõagit l¨ dõune autre id®e re­ue, 

commun®ment admise, quõil importe 

de nuancer.  

Les progrès de la science, en allon-

geant la durée de la fin de la vie, ont 

également contribué à installer la m a-

ladie dans la vie avec des phénomènes 

nouveaux de chronicisation. Déso r-

mais, la maladie incurable (cancer, 

sida, diab¯te, etc.) nõest plus exclusi-

vement synonyme de mort pr ochaine. 

Les personnes atteintes de maladies 

graves doivent de plus en plus a p-

prendre à vivre avec et parfois lon g-

temps. Dans le champ de la lutte 

contre la douleur, il faut souligner les 

avancées sur le plan à la fois de la 

technique et de la culture profe ssion-

nelle qui ont été acco mplies au cours 

des dernières décennies, en grande 

partie grâce au développement des 

Û Focus  |  Le bénévolat autour de la fin de vie 

 

Lõaction b®n®vole aupr¯s des personnes malades et/ou ©g®es ainsi que leurs proches est 

un aspect indispensable de lõaccompagnement des personnes en fin de vie (ou expos®es ¨ 

cette perspective) ainsi que de leurs proches. Elle sõexerce aujourdõhui ¨ travers une my-

riade dõassociations et dõorganisations diversement qualifi®es.  

Il existe en premier lieu de nombreuses associations de b®n®voles dõaccompagnement en 

soins palliatifs auxquelles la loi du 9 juin 1999 a donné un statut et des obligations parti-

culi¯res en mati¯re dõencadrement et de formation notamment, en partie financ®e par la 

CNAM. Ces associations regroupent plus de 5.000 bénévoles qualifiés.  

A c¹t®, il existe de tr¯s nombreuses associations dõaide aux malades, généralistes (VMEH, 

blouses roses, etc.) ou spécialisées (La Ligue, Aides, etc.) ainsi que les aumôneries. Les bé-

n®voles de ces organisations (leur chiffre exact est inconnu mais on peut lõestimer ¨ au 

moins 70.000 b®n®voles) ne se d®dient pas ¨ lõaccompagnement de personne en fin de 

vie, mais peuvent ponctuellement sõy retrouver confront®s avec cependant des niveaux de 

pr®paration et dõencadrement tr¯s variables, parfois rudimentaires. 

Dans son ensemble, la connaissance du dispositif solidaire autour de la fin de vie est très 

insuffisante, faute de méthodes homogènes de recensement : nombre de bénévoles, 

nombre de malades concern®s, volume et nature de lõaccompagnement, lieux dõexercice, 

nature de lõencadrement et de la formation des b®n®voles, etc. sont autant dõinformations 

qui font aujourdõhui s®v¯rement d®faut (ou impossibles ¨ compiler) pour rendre compte de 

la prise en main citoyenne de la maladie grave et de la fin de vieé  

Un ®tat des lieux sõimpose. 
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« En réalité, jamais dans 

lõhistoire de lõhumanité  

nõa-t-on globalement si  

peu souffert de douleurs  

physiques » 

soins palliatifs et des soins de su p-

port.  

Dõimportants progr¯s restent cepen-

dant à accomplir, notamment dans le 

domaine de la formation et de s pra-

tiques professionnelles. La mise en 

place par la Haute Autorité de Santé 

dõun indicateur ç ®valuation et trai-

tement de la douleur » g énéralisé à 

lõensemble des h¹pitaux fran­ais 

permet de mesurer lõ®tendue des dis-

parités populationnelles : les évalu a-

t ions de la douleur sont moins fr é-

quentes chez les personnes âgées de 

plus de 75 ans (56% des patients) que 

chez les 18-75 ans (66%).  

Cõest pr®cis®ment souvent sur cette 

question que la revendication de lég a-

lisation de lõeuthanasie se concentre, 

notamment dans la formulation des 

sondages, accr®ditant lõid®e que lõon 

mourrait aujourdõhui encore ordinai-

rement dans dõatroces et insurmon-

tables souffrances, qui ne seraient 

quõexceptionnellement soulag®es. En 

r®alit®, jamais dans lõhistoire de 

lõhumanit® nõa-t-on globalement si 

peu souffert de douleurs physiques 

(Rey, 2011).  

Û Focus  |  Lõinsensibilisation au risque de lõinsensibilit® ? 

 

A vouloir prendre le contre-pied de la période antérieure (indifférence, impuissance ou 

complaisance coupable ¨ lõ®gard de la douleur), nõen viendrait-on pas désormais à vouloir 

contrôler absolument, sans nuance, toute expression de douleur dès ses premiers signes, 

pour la faire disparaître définitivement ?  

La question de la douleur renvoie à celle de la souffrance et est une des questions les plus 

délicates de la condition humaine. La souffrance joue un rôle complexe dans la construction 

de lõindividu, le poussant parfois au d®passement de lui-m°me (¨ lõimage des sportifs) avec 

toutefois le risque omniprésent de venir ronger prématurément ses forces.  

Or, elle tend aujourdõhui ¨ °tre enferm®e (et les questionnaires des enqu°tes y concourent) 

dans des représentations très tranchées (un mal absolu, tolérance zéro, etc.) qui conduisent 

à vouloir tout simplement lõ®radiquer (Le Breton, 2011) 
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« La mort est devenue un sujet tabou  ! » 

Il est aujourdõhui convenu de d®non-

cer le « tabou de la mort » et de penser 

quõil est si dommageable, psychique-

ment et socialement, quõil faut ampli-

fier la médi atisation de la mort pour 

espérer le dissiper. Certains pensent 

toutefois quõil a d®j¨ commenc® ¨ re-

culer puisque nous sommes désormais 

capables de  donner à ce sujet une 

nouvelle visibilité et une forte public i-

té (autour des soins palliatifs nota m-

ment). Il y aurait là le signe positif 

que lõ ç ensauvagement è (Ari¯s, 1977) 

et la « pornographie de la mort » e n-

tendus comme son refoulement p a-

thogène (Gorer, 1995), seraient déjà 

r®volus. Or, depuis lõ®poque o½ Geof-

frey Gorer a utilisé cette expression 

(1955), la pornographie sexuelle (à l a-

quelle il comparait le traitement de la 

mort) a quitté le refoulement et la 

clandestinit® pour sõafficher sans 

complexe sans pour autant venir si m-

plifier ni assainir les mïurs.  

Il nõest pas certain p areillement que 

la pr étendue sortie de la clandestinité 

aide aujourdõhui r®ellement à mieux 

parler de la mort, ¨ mieux lõassumer, 

¨ mieux lõaccompagner. Certains 

sõinterrogent cependant sur 

lõ®ventuelle persistance de ce tabou 

Il en résulte que les professionnels peuvent être tentés de se précipiter pour prescrire des 

antalgiques puissants, voire même une sédation. Or comment penser que, contrairement à 

la douleur physique, on puisse éradiquer la souffrance alors même que celle-ci est intime-

ment li®e ¨ la vie et ¨ la conscience de la vie ? Il existe en effet aujourdõhui un risque r®el 

de glisser subrepticement vers une id®ologie de lõinsensibilisation qui pourrait conduire ¨ 

lõinsensibilit®, et ce faisant ¨ la perte dõune dimension constitutive dõhumanit®é 

Lõenjeu fin aujourdõhui est donc de parvenir ¨ reconna´tre, accompagner et contenir autant 

que possible la souffrance au niveau où elle demeure supportable, permettant à la per-

sonne de vivre sa maladie, et peut être sa fin de vie, de manière aussi consciente et sen-

sible que possible.  

Dõo½ la n®cessit® imp®rieuse que les professionnels de sant® soient davantage formés à la 

reconnaissance, au soulagement gradu® et ¨ lõaccompagnement des souffrances sans pour 

autant entretenir le rêve de pouvoir un jour totalement abolir toute les souffrances. 

 

Pour aller plus loiné 

Ó REY Roseline. Histoire de la douleur. Paris : La Découverte, 2011, 420p. 

Ó LE BRETON David, Anthropologie de la douleur. Paris : Métailié, 2006 
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sous une aut re forme. Ce pourrait 

°tre celle, inattendue, dõune occulta-

tion par lõexc¯s: « la mort est partout, 

les morts nulle part »  (Le Guay, 

2008).  

En tous cas, on constate un d ivorce 

persistant et peut être même accru 

autour de la mort : celle dans laquelle 

nous baignons culturell ement, la mort 

abstraite, dépersonnalisée, médiat i-

sée, celle dont  nous sommes toujours 

séparés par un écran, ne semble pas 

dõun grand secours pour aider à faire 

face à celle qui, tôt ou tard, nous a f-

fecte personnellement ( sa mort, ta 

mort, ma mort ), et qui reste toujours 

étrange et étra ngère. 

 

Û Focus  |  Lõhyper-médiatisation de la mort 

 

A lõheure de lõimage-reine, la mort envahit ordinairement, au quotidien, les écrans de té-

l®vision, de cin®ma ou dõordinateur dõinnombrables mani¯res, mais tout spécialement à 

travers une actualité qui, en privilégiant le funeste, produit une toile de fond particulière-

ment morbide.  

Cette m®diatisation de la mort nõaide manifestement en rien ni ¨ une p®dagogie ni ¨ une 

socialité autour du phénomène de la mort. Au contraire, elle permettrait même que la 

mort ç devienne extraordinaire au double sens du mot : hors de lõordinaire de nos vies. è 

(Le Guay, 2008). Ainsi, la mort impr¯gne d®sormais notre quotidien mais dõune mani¯re 

qui ne nous touche pas, ne nous affecte pas, ne nous concerne pas ; une mort tenue à dis-

tance, toute virtuelle et prétendument inoffensive, omniprésente et si lointaine à la fois, qui 

vient rendre plus difficile une appréhension plus réaliste et plus saine. 

 

« La mort est partout,  

les morts nulle part »  

(D. Le Guay)  
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Représentations des Français autour de la fin de vie  

 

Les Français et la/leur fin de vie  

Une enquête qualitative menée en 

2003 auprès du grand public et des 

professionnels de santé  .fait app a-

raître une grande angoisse des Fra n-

çais face à la maladie grave et à la fin 

de vie et, en premier lieu, des d e-

mandes de soulagement des douleurs 

physiques et dõaccompagnement des 

personnes. Elle révèle égal ement un 

certain malaise des personnels so i-

gnants à l'égard de la fin 

de vie : ceux-ci réclament 

une meilleure inform a-

tion sur les soins palli a-

tifs et sur les bonnes pr a-

tiques.  

Lõenqu°te met ®galement 

en évidence la différence 

dõappr®hension de la ma-

ladie grave : pour le grand public, 

cõest la dimension émotionnelle qui 

lõemporte, au risque de compromettre 

une appréciation r ationnelle de la s i-

tuation. Pour les pr ofessionnels, cõest 

le règl ement médical du problème qui 

sõimpose (car ce temps est encore celui 

du combat) au risque dõune certaine 

distance rel ationnelle. Co ncernant la 

fin de vie, il ressort que cõest le grand 

public qui a la compr éhension la plus 

complète en prenant en compte le 

vieilliss ement que les professionnels 

de santé, focalisés sur la m aladie, ont 

tendance à omettre. Les professio n-

nels ont dõailleurs tendance ¨ canton-

ner la démarche palliative et 

lõimportance de la relation ¨ la toute 

fin de vie. Glob alement grand public 

et professionnels ont donc sur la fin 

de vie et la mort des focales partic u-

lières et compl émentaires.  

Lõenqu°te fait également ressortir 

quõen 2003, lõensemble des personnes 

interrogées déclaraient 

avoir une connaissance 

insuffisante et une r epré-

sentation très floue des 

soins palliatifs quõils as-

similaient à une « h uma-

nisation » idéale du soin. 

Aujourdõhui, les Fran­ais 

approuvent à 89% les 

soins palliatifs (IPSOS 

2009). Mais huit ans apr¯s lõenqu°te 

INPES, et en dépit de trois plans 

quadrie nnaux de développement 

(2000, 2004, 2008), 53% des français 

se déclarent insuff isamment informés 

sur les soins pa l liatifs (40% chez l es 

plus de 60 ans et 70% chez les moins 

de 35 ans), et peinent toujours à les 

définir et à en fixer clairement le co n-

tenu et les contours (seuls 51% y pa r-

viennent et dans les faits, les seniors 

se montrent aussi ince r tains que les 

autres). Ils savent globa lement que 

les soins pal liatifs consistent à a c-

compagner le malade et à soulager la 

53% 
 

des français se déclarent  
insuffisamment informés sur 

les soins palliatifs 

(OpinionWay, 2011) 
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« Seul un tiers de frança is 

savent que les soins palli a-

tifs consistent aussi à so u-

lager psychologiquement la 

personne malade » 

douleur, mais seul un tiers (34%) des 

personnes interrog®es sait quõils con-

sistent aussi à « soulager psycholog i-

quement » et un tiers également 

(32%) quõils concernent lõaccompa-

gnement des proches (OpinionWay, 

2011) 

La méconnaissance des Français à 

lõ®gard des soins palliatifs et de la fin 

de vie résulte en grande partie de 

lõabsence de communication organis®e 

: les mesures de communication e n-

treprises jusquõ¨ pr®sent nõont mani-

festement pas pe rmis dõatteindre les 

objectifs v isés.  

Mais il ne faut pas non plus omettre 

quõelle se heurte aussi ¨ des r®ti-

cences ¨ sõint®resser au sujet avant 

dõy °tre personnel lement exposé. Le 

rapport à la mort est ém inemment p a-

paradoxal, susc itant in évit ablement 

des représen-

tations et des  

attitudes a m-

bivalentes.  

Entre ce quõon 

voudrait, ce 

quõon ferait et 

ce quõon d®cide 

finalement ; 

entre ce quõon 

sait, ce quõon 

ne veut pas 

savoir, ce quõon 

craint et ce 

quõon affirme, 

il y a un pas. Il 

import e dõen tenir compte si on envi-

sage, sur ce sujet, de d®cider dõune po-

litique p ublique sur la base essentie l-

lement dõenqu°tes dõopinion. 

Bien que pré alable à la loi du 22 avril 

2005, lõenquête men®e par lõINPES en 

2003 a le mérite de faire ressortir des 

représentations et des préoccupations 

qui restent dõactualit®. Sõagissant 

dõune des rares enqu°tes qualitatives 

sur le sujet, il serait de la plus grande 

util it® quõelle puisse °tre inscrite dans 

la durée, à la fois actu alisée et enr i-

chie. 

91% 
 

des français déclarent 
avoir déjà été con-
frontés à la mort 

 

 

36% 
d'entre eux déclare 
avoir déjà accompa-
gné une personne en 

fin de vie 

(IFOP-PFG, 2010) 
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Les Français et lõexp®rience de la mort 

Lõenqu°te IFOP-PFG 2010 révèle que 91% des personnes interrogées ont d éjà été 

« confront®es è ¨ la mort, soit quõelles aient failli mourir (12%), soit quõelles aient 

déjà perdu un  « proche » (85%)  sans que le degré de proxim ité avec le défunt soit 

pour autant précisé.  

En conformit® avec dõautres enqu°tes, elle r®v¯le ®galement, contrairement ¨ 

nombre dõid®es re­ues, que la tr¯s grande majorit® des Français (81%) a déjà vu 

le corps dõun d®funt. Cette ç exp®rience è de la mort masque pourtant mal une 

autre réalité. Seul un tiers (36%) des pe rsonnes déclarent avoir déjà accompagné 

une personne en fin de vie. Cõest, objectivement, peu. Le reste (64%) déclare donc 

ne lõavoir jamais fait.  

Les réponses détaillées sont intéressantes pour  illustrer lõ®cart entre lõid®e quõon 

se fait de la mort avant et la réalité perçue après cette expérience. Elles ind i-

quent que ceux qui nõont jamais accompagn® se font une id®e des difficultés que 

cela représente qui est en -deçà de la réal i té : 

 

Ó 69% avaient peur dõ°tre con-

frontés à la souffrance de 

lõautre ; 74% lõont effectivement 

trouvée difficile à suppo r ter.  

Ó 53% avaient peur dõ°tre inu-

tiles ; 61 % se sentent effect i-

vement comme tels.  

Ó 74% avaient peur de se sentir 

mal ¨ lõaise ; seulement 66 % 

lõont effectiv ement été.  

Ó 65% avaient  peur de ne pas 

trouver les mots ; 51% nõy sont 

effectivement pas parv enu.  

 

Dõailleurs, au contact dõune personne 

en fin de vie, les personnes interr o-

gées (CSA 2005) ont ressenti plutôt 

du respect (47%) et de la détresse 

(34%), et fin alement, contrairement 

aux idées r eçues, très peu de la gêne 

(10%), de lõhorreur (7%) ou du d®gout 

(4%).  

Parmi ceux qui ont lõexp®rience 

dõavoir d®j¨ accompagn®, la m°me en-

qu°te r®v¯le que moins dõun tiers seu-

lement (29%) a demand® de lõaide, les 

autres sõy ®tant refus®s plut¹t par 

choix personnel.  

Cette demande dõaide est essentielle-

ment adressée aux m édecins (24%) et 

très peu aux associations spécialisées 

dõaide aux malades (5%). Ces r®sul-

tats sont à rapprocher de ceux de 

lõenqu°te ç Fin de vie  en France m e-

n®e par lõInstitut National des Etudes 

Démographiques en partenariat avec 

lõObservatoire national de la fin de vie 

(voir infra, Chapitre 2, Les Français et la fin de vie). 
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Quand la question est factuelle (« 

avez-vous vu un mort ?  »), les ré-

ponses sont convergentes. Quand la 

question est plus subtile (« avez-vous 

accompagné une personne en fin de 

vie ? »), les chiffres sont à prendre 

avec beaucoup de précautions.  

La notion dõaccompagnement nõ®tant 

pas définie dans les enquêtes, il est 

probable que les personnes qui ont 

simplement rendu visite à un mo u-

rant ont pu consid®rer tant¹t quõelles 

avaient déjà « accompagné », et tantôt 

pas.  

A ce jour, il nõexiste donc 

aucun sondage permettant 

de « car tographier »  

 (au sens sociologique du 

terme) lõexp®rience, par la 

population française,  

de lõaccompagnement  

de la fin de vie.  

 

 
Û Focus  |  Quelle définition de « lõaccompagnement de la fin de vie » ? 

 

Le droit ¨ lõaccompagnement est pr®vu par la loi de 1999 qui nõen a pourtant pas pro-

posé de définition. La conférence de consensus ANAES-SFAP de 2004 avait alors mis en 

évidence quõil sõagit dõune notion complexe qui renvoie ¨ des r®alit®s, ¨ des postures et ¨ 

une éthique spécifique.  

Sõagissant dõune notion qui concerne aussi bien lõactivit® des professionnels que celle des 

b®n®voles, et qui tend ®galement ¨ essaimer vers dõautres champs dõactivit® (vieillisse-

ment, handicap, pr®carit®, etc.), elle devrait faire lõobjet, sans tarder, dõun travail de dé-

finition contextualisée et de clarification éthique en lien avec des sociétés savantes, qui 

prendrait place dans un travail plus général de glossaire autour de la fin de vie. 

Pour aller plus loiné 

Ó HENNEZEL Marie de, Fin de vie : le devoir d'accompagnement, La Docu-

mentation française, 2003 

[Télécharger le rapport de Marie de Hennezel au format Pdf] 

http://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/034000617/0000.pdf
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Les Français pensent -ils à la mort  ?  

Près de la moitié des personnes inte r-

rogées (45%) déclarent « penser régu-

lièr ement à la mort » (IFOP 2010). Ce 

chiffre est relativem ent stable dans le 

temps. La même enquête révèle aussi 

que ce sont ceux qui en ont le plus 

peur qui y pensent le plus et qui vo u-

draient en même temps y penser le 

moins possible. Les gens pensent a u-

tant à leur mort (68%) - quõ¨ celle de 

leurs proches  (63%) (regard tourné 

vers lõavenir), mais sensiblement 

moins à ceux qui sont déjà morts  

(52%) (regard tou rné vers le passé).  

Un sondage TNS Sofres 2010 i ndique 

que les sondés considèrent massiv e-

ment quõil est  cependant pr®férable 

de ne pas trop penser à la m ort. Cela 

permettrait de « minorer ses effets n é-

fastes et de pouvoir prof i ter de la vie » 

(71%). 

 

Les Français et la peur de la mort   

La peur de la mort, admise ordina i-

rement comme une ®vidence nõest 

spontan ément mise en avant que par 

21% des sondés (IFOP 2010). La peur 

de perdre un proche est dõune ma-

nière générale plus impo r tante que la 

peur de mourir soi même  (68% pour 

IFOP 2010 ; 90% pour Sofres 2010). 

Pour 54% des personnes interrogées, 

cõest plus la maladie et ses incidences 

que la mort qui est à  craindre 

(Sofres).  

Selon un sondage de lõIFOP, 

lõexp®rience de la proximit® de la 

mort, lõ©ge et les croyances semblent 

réduire signif icativement la peur de 

mourir : 69% des veufs, 60% des pe r-

sonnes ayant failli mourir, 60% des 

croyants d éclarent nõavoir pas peur 

de mourir. Le se ntiment dõavoir eu 

une vie bien remplie joue dans le 

même sens (30%). 
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Figure 2 ð « Moi, personnellement, la mort... » 

Source: questionnaire de fréquentation du Salon de la Mort (avril 2011) 
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«On en parle plus » «...et c'est plutôt une bonne
chose»

Figure 3- « Selon vous, la mort... » (IFOP, 2010) 

54% 
d'entre eux déclarent 
que cõest la maladie et 

ses conséquences qui sont 
à craindre, plus que la 

mort elle-même 

 

(SOFRES, 2010) 

 

90% 
 

des français déclarent 
avoir plus peur de 

perdre un proche que de 

mourir eux-même 

Au moment de la fin de vie, les peurs principales  

ne semblent pas dõabord celle de mourir mais davantage : 

Ó La peur de souffrir ou dõassister ¨ la souffrance  

de lõautre. 

Ó La peur de la perte dõautonomie (physique, psy-

chique) : celle-ci peut recouvrir plusieurs situations : 

sentiment de d®ch®ance ou dõindignit®, peur de la dé-

pendance, peur de peser sur ses proches.  

Ó La peur de la rupture du lien (peur de la sép aration 

ou peur de lõisolement) recouvrant chez le malade la 

peur dõ°tre n®glig® ou abandonn® ou encore  la culpa-

bilité de devoir quitter les êtres chers, et chez le 

proche la peur de rester seul.  

  

 

Parler de la mort , « cõest plut¹t une bonne chose » 

Les Fran­ais souhaiteraient quõon 

puisse par ler davantage de la mort.  

Une analyse dans le temps des so n-

dages IFOP renvoie que les trois 

quarts dõentre eux considèrent année 

après année ç quõon en parle plus è. 

Le taux reste constant mais il signale 

que la parole autour de la mort est de 

plus en plus abondante. Cela ne sign i-

fie pas pour autant quõelle serait de 

plus en plus libre ou 

plus saine.  

On observe toutefois 

quõils sont de plus en 

plus nombreux à cons i-

d®rer que cõest une 

bonne chose et que cela 

est de nature à répondre 

à un besoin perçu 

comme important.
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Les fran­ais et lõeuthanasie : mesurer lõopinion par sondage 

 

i la fin de vie soulève de nombreuses questions éthiques, juridiques, s ociales 

et politiques, celles entourant ç lõeuthanasie è ont retenu lõattention de 

lõopinion publique plus quõaucune autre. Mais que sait-on, aujourdõhui, de la 

réalité de cette revendication soci étale et de ses fondements ? 

 

Les sondages dõopinion :  

outil de cartographie de «  lõ®tat dõesprit » de la population  

Les sondages dõopinion visent ¨ mesurer, ¨ partir dõun ®chantillon représentatif, 

les intentions, les opinions et/ou les pr®f®rences dõune population vis-à-vis dõune 

idée qui la concerne plus ou moins directement. Ils donnent également des ind i-

cations sur ç lõ®tat dõesprit è dõune population face ¨ une question d®battue dans 

lõespace public : ils permettent de dresser un panorama des opinions et/ou des at-

titudes vis -à-vis dõune question. 

Le r¹le des sondages dõopinion dans la m®diatisation de ç lõeuthanasie è 

Les sondages dõopinion jouent un r¹le 

majeur dans la médiatisation de « 

lõeuthanasie è.  

Depuis 1987, 17 sondages dõopinion 

ont été réalisés pour tenter 

dõappr®hender lõadh®sion de la popu-

lation fran­aise ¨ lõ®gard de 

lõeuthanasie, dont 7 menés depuis 

lõadoption de la loi Leonetti du 22 

avril 2005. Très largement repris 

dans la presse, les tendances mises à 

jour à travers ces sondages font sy s-

t®matiquement lõobjet dõanalyses et de 

commentaires abondants de la part 

des représentants associa tifs, des re s-

ponsables politiques ou encore de cer-

tains intelle ctuels.   

Ces sondages et les commentaires 

auxquels ils do nnent lieu constituent 

donc un puissant outil de « médiatis a-

tion » de ces questions dans lõespace 

public : loin dõ°tre de simples ®lé-

ments stati stiques, ils sont le vecteur 

(le ç m®dia è) dõexpressions langa-

gi¯res, dõid®es et de repr®sentations 

autour de la fin de vie et de la notion « 

dõeuthanasie è. 

S 
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««  II ll   sseerr aaii tt   ii ll ll uussooii rr ee,,  ssuurr   uunn  

ssuujjeett   aauussssii   ccoommppll eexxee  eett   sseenn--

ssii bbll ee,,  ddee  cchheerr cchheerr   ddaannss  ll eess  

rr ééssuull tt aatt ss  ddeess  ssoonnddaaggeess  uunnee  

rr eesstt ii tt uutt ii oonn  ff ii ddèèll ee  eett   pprr ééccii ssee  

ddeess  ccoouurr aanntt ss  ddõõooppii nnii oonn  qquuii   

tt rr aavveerr sseenntt   ll aa  ssooccii éétt éé  »»  

Des sondages à remettre  en perspective 

Un travail de mise en perspe ctive des 

différent s sondages est nécessaire 

pour comprendre ce qui fonde le débat 

public actuel et pour tenter de mettre 

à jour certaines tendances de fond.  

Il serait illusoire, sur un sujet aussi 

complexe et sensible, de chercher 

dans les résultats des sondages une 

restit ution fidèle et précise des co u-

rants dõopinion qui traversent la so-

ci®t®. Ces m®thodes dõenqu°tes ne 

permettent pas ð ce nõest dõailleurs 

pas leur objet ð de retranscrire sous 

forme de tableaux statistiques la « r é-

alit® è du degr® dõadh®sion des diffé-

rente s strates de la population fra n-

çaise vis-à-vis de lõeuthanasie. 

Pour autant, compte tenu de la place 

quõils occupent dans la construction 

du débat et de la richesse des info r-

mations quõils contiennent, ces r®sul-

tats peuvent peut -être permettre de 

comprendre à la fois ce qui fonde la 

forte revendication sociétale en f aveur 

de lõeuthanasie, et de mieux cerner la 

nature de cette demande.  

Il sõagit donc bien, pour lõObservatoire 

National de la Fin de Vie, de chercher 

¨ restituer ç lõ®tat dõesprit è de la po-

pulation fran­aise tel quõil transparait 

dans les sondages, tout en mettant en 

®vidence lõambiguµt® de certaines 

questions et lõambivalence de  

certaines r éponses. 

Û Focus  |  Méthode 

 

17 sondages dõopinion r®alis®s sur des ®chantillons repr®sentatifs de la population fran-

­aise ont ®t® identifi®s par lõObservatoire National de la Fin de Vie, ¨ partir des publica-

tions existantes et sur la base dõune sollicitation des principaux instituts de sondage. Nõont 

®t® retenues que les enqu°tes dõopinion pr®sentant des garanties m®thodologiques mini-

males : deux sondages réalisés auprès des internautes sans échantillonnage préalable ont 

ainsi ®t® exclus du champ dõanalyse. 
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Lõopinion ¨ lõ®gard du recours ¨ lõeuthanasie 

Trois sondages, menés entre 1998 et 2011, in terrogent les personnes sur ce quõelles 

souhaiteraient pour elles -m°mes si elles ®taient atteintes dõune maladie incurable 

entraînant des souffrances :  

Ó Les sondages IPSOS de 1988 et 1998 : « Si vous étiez atteint d'une maladie 

incurable, et en proie à des souffrances extrêmes, demanderiez -vous que l'on 

vous aide à mourir? »  

Ó Le sondage mené par Harris Interactive en 2011 : « Vous-même, si vous 

étiez un jour atteint d'une maladie incurable et entra înant des souffrances, 

demanderiez -vous au corps médical de pr atiquer sur vous l'euthanasie a c-

tive (cad l'administration de produits accélérant votre mort) ? »  

Û Focus  |  Les d®bats publics initi®s  ¨ lõ®tranger 

 

Ó En Belgique 

Le comit® d'®thique f®d®ral belge sollicit®, en 1997, sur le sujet de lõeuthanasie, a choisi 

de faire un état des lieux des pratiques et des sensibilités en procédant par étapes. Il 

s'agissait de limiter la problématique complexe de l'euthanasie à la question de "l'oppor-

tunité d'une intervention législative en matière d'euthanasie". Les questions plus larges du 

testament de vie et des patients incompétents, de la néonatalogie à la psychiatrie, ont été 

traitées dans le long terme par des sous-commissions. 

 

Ó Au Canada 

Une consultation publique sur le droit de mourir dans la dignité a été organisée suite à 

une motion adoptée à l'unanimité par l'Assemblée nationale du Québec en décembre 

2009. Les citoyens ont pu transmettre un témoignage ou faire une demande d'intervention. 

Les commissaires ont ainsi entendu plus de 400 organismes et personnes durant 29 jours 

d'auditions qui ont été tenues dans huit villes pendant un an. La commission a rendu son 

rapport  en novembre 2011. 
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Les personnes interrogées par so n-

dage sur ce type de question déclarent 

en majorité que, si elles étaient elles -

mêmes « atteintes dõune maladie in-

curable entra înant des souffrances », 

elles demanderaient ¨ ce quõun tiers 

accélère la survenue de leur mort.  

La tendance, telle quõelle ressort ¨ 

première lecture, est assez nette : la 

part des réponses « oui » passe de 57% 

à 83% entr e 1988 et 2011, et la pr o-

portion de r éponses « non » recule de 

plus de dix points dans la même p é-

riode.  Il convient toutefois dõanalyser 

et de comparer ces résultats avec une 

cer taine prudence.  

Dõune part parce que lõadh®sion me-

surée porte sur des notions final e-

ment assez difficiles à cerner : alors 

que les deux sondages réalisés par 

IPSOS utilisent la n otion « dõaide ¨ 

mourir » (sans la définir), le sondage 

de Harris Interactive évoque la notion 

« dõeuthanasie activeè, quõil d®finit 

comme ç lõadministration de produits 

accélérant la mort ».  

Dõautre part, la question pos®e dans 

le sondage mené en 2011 précise que 

Figure 4 - Résultats des sondages IPSOS 1988-1998* et Harris Interactive 2011ῒ 

Favorable

57%

Favorable

79%

Favorable

83%

Défa-

vorable

23% Défa-

vorable

12%

Défa-

vorable

14%

NSP

20%

NSP

9% NSP

3%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

1988 1998 2011

Détail des questions posées :  

* « Si vous étiez atteint d'une maladie incurable, et en proie à des souffrances extrêmes, demanderiez-vous que l'on vous aide à mourir? » 

ῒ « Vous-même, si vous étiez un jour atteint d'une maladie incurable et entraînant des souffrances, demanderiez-vous au corps médical de pra-

tiquer sur vous l'euthanasie active (cad l'administration de produits accélérant votre mort) ? » 
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la demande est adressée au « corps 

médical », au contraire des sondages 

IPSOS de 1988 et 1998. Or cette pr é-

cision nõest sans doute pas sans im-

pact sur la nature des réponses obt e-

nues. 

 

Lõopinion ¨ lõ®gard dõune ®volution de la l®gislation 

Les instituts de sondage (et leurs 

commanditaires éventuels) ont prêté 

une attention particulière à la que s-

tion de la reconnaissance, par la loi, 

des pratiques v isant à mettre délib é-

rément fin à la vie. Cette focalisation 

du questionnement sur la problém a-

tique de la « légalisation » de ces pr a-

tiques répond, au moins pour partie, 

aux nombreuses initiatives parleme n-

taires qui ont r égulièrement surgi au 

cours des vingt dernières années. Les 

personnes interrogées par les diff é-

rents sondages menés sur cette que s-

tion depuis 1987 (12 sondages) se dé-

clarent maj oritairement favorables à 

une évolution de la l égislation sans 

distinction  entre différentes options 

(légalisation , dépénalisation, «  excep-

tion dõeuthanasie », etc.). 

La vision longitudinale à travers ces 

12 sondages est particulièrement int é-

ressante, car elle permet de comparer 

les résultats obtenus à des périodes 

successives, en croisant des enquêtes 

menées à la demande de commandi-

taires diff érents.  

Il faut ®galement avoir ¨ lõesprit que 

les sondages dat®s dõavant 2006 sont 

ant érieurs à la loi Leonetti  (qui date 

de 2005). De même, la portée des son-

dages postérieurs est à tempérer par 

le constat que, même 6 ans après , la 

loi demeure m éconnue, tant dans le 

public que chez les professionnels 

(sondage Opinionway 2011).  

 

« En cas de maladie grave et incurable, s'ac-

compagnant d'une souffrance insurmontable, 

seriez-vous favorable ou opposé(e) à ce que 

soit reconnu au malade le droit d'être aidé à 

mourir à sa demande ? » 

 

 Oui Non 

1987 85% 11% 

1997 84% 9% 

2001 86% 9% 

 [Source : sondages SOFRES 1987, 1997 et 2001] 
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« Certaines personnes souffrant de maladies insupportables et incurables demandent parfois aux 

médecins une euthanasie, c'est-à-dire qu'on mette fin à leur vie sans souffrance. Selon vous, la loi 

française devrait-elle autoriser les médecins à mettre fin, sans souffrance, à la vie de ces personnes 

atteintes de maladies insupportables et incurables si elles le demandent ? » 

Oui, absolument Oui, dans certains cas Non NSP

2001 38% 50% 10% 2%

2011 49% 45% 6% 0%
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Source : sondages IFOP 2001 et 2011 

 

« Selon vous, une nouvelle loi sur ce sujet (l'euthanasie) esté »  

[Source : sondage BVA 2003] 
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« Seriez-vous très favorable, plutôt favo-

rable, plutôt défavorable ou très défavo-

rable à ce que la loi soit modifiée afin de 

permettre à une personne d'obtenir à sa 

demande une assistance médicalisée pour 

mourir dans le cas où cette personne est en 

phase avancée ou terminale d'une maladie 

reconnue incurable ? »  

 

« Etes-vous favorable à ce que l'euthanasie 

active (cõest-à-dire l'administration de pro-

duits accélérant la mort du patient) soit 

autorisée par la loi française pour des pa-

tients atteints de maladies incurables et qui 

en feraient explicitement la demande ? » 

 

 

Analyse  : 

Ici encore, à la première lect ure, cette mise en perspectives des différents so n-

dages laisse apparaître une très grande stabilité des résultats : les réponses « f a-

vorable » (toutes réponses favorables confondues) sont systématiquement co m-

prises entre 86% et 92 %.  

Lorsque lõon regarde la décomposition des résultats favorables, on constate en 

outre un renforcement des réponses les plus affirmatives: alors que 38% des r é-

pondants se déclaraient « absolument favorables  è ¨ lõeuthanasie en 2001, ils 

étaient 49% en 2011 (IFOP).  

[Source : sondage SOFRES 2006] [Source : sondage Harris Interactive 2011] 
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Tableau de synth¯se des principaux sondages dõopinion comportant une question re-

lative ¨ lõopportunit® dõune l®galisation des pratiques dites dõ « euthanasie » 

 

 Favorable Défavorable 

1987 

IPSOS 

 

85% 

 

11% 

1997 

IPSOS 

 

84% 

 

9% 

2001 

IPSOS 

IFOP 

 

86% 

88% 

 

9% 

12% 

2003 

BVA 

 

86% 

 

12% 

2006 

SOFRES 

 

86% 

 

10% 

2009 

BVA 

 

86% 

 

9% 

2010 

IFOP 

 

94% 

 

6% 

2011 

IFOP 

Harris Interactive 

 

94% 

92% 

 

6% 

6% 
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Pour quelles situations l'euthanasie devrait -elle être légalisée d'après les 

sondages ?  

Lorsque lõon analyse le vocabulaire 

utilisé dans les questions posées lors 

des diff érents sondages (fréquence des 

différents termes), quatre mots re s-

sortent très nettement : « sou ffrance 

», « insupportable  », « maladie  » et 

« incurable  ». Or lõutilisation de ces 

termes stimule, de m anière implicite,  

des représentations part iculièrement 

dram atiques de la fin de 

vie.  

En outre, certains so n-

dages (IFOP 2001 et 2011) 

évoquent, dans un raccou r-

ci, des « maladies insu p-

portables  », sans doute 

pour évoquer des souf-

frances insupportables. S e-

lon le sondage Harr is Int e-

ractive de  2011, 38% des 

personnes interrogées s e-

raient même favorables à 

ce que la loi fra nçaise 

autorise lõeuthanasie pour 

des patients a t teints de 

maladies i ncurables « dans tous les 

cas » (m°me en lõabsence de douleurs 

réfractaires). Les ama lgames entre 

souffrances et douleurs, dimension s 

insupportable et insu rmontable , 

phase avancée et terminale, etc. sont 

réguliers et ne pe rmet tent pas une 

compréhension nuancée des r éponses. 

 

 

Fréquence des mots et expressions dans  

12 sondages d'opinion (1987-2011) 

Exploitation : Observatoire national de la fin de vie, 2012 
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Comment les sondages abordent -ils la question de lõeuthanasie lors-

quõelle concerne des  malades inconscients  ? 

Lorsque les sondés sont i nterrogés sur 

lõattitude ¨ adopter dans le cas o½ le 

malade « incapable de mani-

fester sa volonté aurait e x-

primé au pré alable par écrit 

ou par mandataire son désir 

que lõon ne prolonge pas sa 

vie », lõoption pour 

lõeuthanasie se v®rifie ®ga-

lement : le désir de mourir 

du malade doit être re specté 

à 88% (Sofres 2001), cette 

tendance nõa cess® dõaugmenter de-

puis 1987 (+ 9 points). 92% des pe r-

sonnes interr ogées estiment 

que, lorsque le patie nt nõest 

pas en capacit® dõexprimer 

son avis, la d écision doit 

être prise conjoi ntement par 

le médecin et par ses 

proches (Harris Intera ctive, 

2011). 

 

Lorsque les sondages mentionnent explicit ement le caractère illégal de 

lõeuthanasie, les personnes interrogées demeurent majoritairement fav o-

rables à cette pr atique  

Ainsi, à la question « lorsque des per-

sonnes atteintes dõune maladie incu-

rable en phase terminale le récl a-

ment, êtes -vous favorable ou opp o-

sé(e) à ce que des euthanasies soient 

prat iquées, même si elles ne sont pas 

autorisées par la loi ? » , 75 % des son-

d®s sõy d®clarent favorable. (sondage 

BVA, 2009). Certaines catégories de 

population sont toutefois plus nua n-

c®es que dõautres, selon lõ©ge, les ca-

tégories professionnelles et 

lõappartenance relig ieuse. Notons que 

dans la formul ation de cette question, 

il nõest pas nécessaire que le malade 

éprouve une quelconque forme de 

souffrance : lõ®tat de sant® et le fait 

que la demande soit explicite (« le ré-

clamenté») suffisent à envisager la 

transgre ssion (voir également supra, 

sondage Harris Interactive  2011).  

Lõadh®sion ¨ lõid®e dõeuthanasie est 

telle que les Français y seraient fav o-

rables même si cela impliquait de d e-

voir transgresser la loi. En miroir, 

une grande m ajorité des personnes 

interrogées à tra vers ces sondages se 

disent en faveur dõune ®volution du 

code pénal afin de « dépénaliser » 

lõeuthanasie. 

92% 
 

des personnes interrogées 

estiment que, lorsque le pa-

tient nõest pas en capacit® 

dõexprimer son avis, la d®ci-

sion doit être prise conjointe-

ment par le médecin et par ses 

proches 

[Harris Int., 2011] 
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"Actuellement, les personnes qui ont aidé à mourir, à sa demande expresse, un malade atteint 

d'une maladie incurable s'accompagnant d'une souffrance insurmontable sont passibles de pour-

suites judiciaires. Personnellement, seriez-vous favorable ou opposé(e) à ce que l'on modifie le code 

pénal pour mettre fin à ces risques de poursuites judiciaires?" 

 

 

Les personnes interrogé es font de plus en plus valoir la nécessité de co n-

fier la mise en ïuvre de cette mort anticipée à la personne malade elle -

même  

Sur la période 1987 - 2001 une ten-

dance se dégage nettement : pour les 

sondés, le malade semble se placer de 

plus en plus au cen tre du processus.  

Cette appropriation s'effectue tant au 

niveau des modalités que de la re s-

ponsabilité de cette déc ision et ce au 

détriment de l'autorité méd icale.  

 

Ce puissant mouvement dõopinion 

contraste sensiblement avec la de r-

nière proposition de lo i relative à « 

l'assistance médicalisée à mourir » 

déposée devant le Sénat le 18 janvier 

2011 qui positionnait le médecin au 

centre de la décision de l'o rganisation 

et de la réalisation de « l'assistance 

médical isée pour mourir ».  

Source: sondages SOFRES, 1987, 1997 et 2001 
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« La lecture de ces  

sondages ne peut  

se faire de manière 

brute, sans avoir à 

lõesprit un minimum de 

mises en garde » 

« Qui, selon vous, en cas d'aide active à mou-

rir, devrait en priorit® mettre en ïuvre les 

moyens de cette mort volontaire ? » 

Il est probable que l'euthanasie 

trouve un sens dans une perspective 

personnelle, celle de la ma itrise de la 

mort par le malade lui -même. Le dé-

sir de m aîtriser, sinon de réussir, non 

seulement sa vie (Ferry, 2002) mais 

également sa vieillesse (Rowe et 

Khan, 1987) sõ®tendrait d®sormais 

également au désir de réussir sa 

mort. Lõindividu souhaiterait alors 

être seul juge et décideur pour tout ce 

qui concerne sa vie. 

Nous entrons là c ependant dans un 

domaine dõune subtilité telle que les 

sondages ne peuvent prétendre en 

rendre compte ¨ travers lõintitul® 

dõune seule question trop imprécise.

 

Les limites des sondages sur la question de lõeuthanasie  

Les sondages (17 depuis 1987) mettent donc en évidence une opinion publique qui 

serait massivement favorable ¨ lõeuthanasie : non seulement à son recours dans 

certaines circonstances mais également, et plus largement, à sa légal isation.  

La lecture de ces sondages ne peut cependant se faire de manière brute, sans 

avoir ¨ lõesprit un minimum de mises en garde.  

Classiquement utilisés lors des campagnes éle c-

torales pour mesurer les inte ntions de vote, les 

sondages dõopinion sont de plus en plus mis ¨ 

contribution dan s la conduite des politiques p u-

bliques pour ®valuer le degr® dõadh®sion dõune 

communauté à un projet donné, notamment 

dans le domaine de lõam®nagement du territoire 

ou encore de lõaction socio-cult urelle.  

Pour autant, les sujets sur lesquels les op inions 

divergent selon que lõindividu est appel® ¨ se 

prononcer sur une situation qui lõaffecte per-

Source: sondages IPSOS 1987, 1997 et 2001 



LA FIN DE VIE, QUESTION DE SOCIETE |    LES FRAN¢AIS ET LõEUTHANASIE 

 

 

67  

 

sonnellement ou de manière générale sont suffisamment courants (droit de grève, 

fermeture dõ®coles, augmentation des imp¹ts, etc.) pour que les enqu°tes 

dõopinions ne soient prises en compte que très prudemment dans une visée de d é-

cision pol i tique.  

 

Limites méthodologiques const atées dans les 17 sondages

Si ces sondages sont part iculièrement 

intéressants pour appr éhender ç lõ®tat 

dõesprit è de la population française  

face aux questions soulevées par 

lõeuthanasie, leur utilisation doit res-

ter prudente : sõils permettent une 

approche de lõopinion publique, ils ne 

sont pas un outil de mesure de ce que 

« pense la population ». 

Sur un sujet aussi se nsible que celui 

de lõeuthanasie, lõutilisation de ques-

tions fermées ne paraît pas pertinente 

pour appr écier finement lõopinion des 

personnes interrogées. Elles viennent 

au contraire, de façon implicite, a c-

centuer une vision so uvent « binaire  »:  

les questions relatives ¨ lõeuthanasie 

ne sont, précisément, pas solubles à 

une approche de type « pour ou 

contre  ».  

Les personnes interrogées sont co n-

sultées sur la base de questions qui 

reposent souvent sur des concepts 

non-définis et non stabilisés : la n o-

tion dõeuthanasie nõest pas toujours 

définie. Elle est parfois qua lifi®e dõ 

« active » alors même que ce terme 

ambigu, abondamment r epris par les 

journalistes, est souvent réc usé par 

les professionnels: puisque lõeutha-

nasie est, par définition un geste actif, 

lõexpression « euthanasie passive » est 

un abus de la ngage.  

 

Dõautres sondages ®voquent une « 

aide active à mourir »  sans plus de 

précision alors que cette expression 

peut renvoyer à une diversité de pr a-

tiques (administration dõune subs-

tance létale, intensification très i m-

portante dõun antidouleur, arr°t dõun 

ventilateur artif iciel, etc.) 

La qualité de vie et le sens de la vie 

ne sont pas interrog®s, lõ®vocation de ç 

maladies incurables » laissant penser 

quõils seraient syst®matiquement très 

dégradés.  

 

De m°me, lõid®e que certaines situ a-

tions insupportables peuvent être 

prov isoires ou r®versibles nõest jamais 

Pour aller plus loiné 

Ó Chapitre : « Demandes et pratiques 

dõeuthanasie » 
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« Ce glissement entre  

 sondages et  référendum 

nõest pas sans dangers » 

 

« Certains cas de figure  

sont totalement absents  

des sondages » 

évoquée, indui sant quõelles sont 

toutes défin i tives.  

Certains cas de figure sont t otalement 

absents des sondages : la perte du d é-

sir de vivre (la ssitude, perte de sens, 

désespoiré) qui peut conduire cer-

taines personnes, en lõabsence 

dõaccompagnement qualifi®, ¨ souhai-

ter mourir. Dans ce cas, cõest plus sur 

la question du suicide (éventuell e-

ment assisté voire médicalement a s-

sist®) que sur celle de lõeuthanasie 

que devrait po rter le que stionnement 

(Chât elet, 2005).  

I l serait sans doute judicieux alors 

dô®tudier ce type de demandes ¨ la 

lumière des recherches sur les causes 

et la prévention du su icide.  

Pour ces raisons, ils doivent être a p-

préhendés avec prudence et circon s-

pection.  

 

Des limites li®es ¨ lõusage m°me de ces sondages 

Lõutilisation quasi systématique de 

ces sondages et la visibilité médi a-

tique de leurs résultats, lors de 

lõ®mergence de faits dõactualit®, de si-

tuations complexes contribuent à 

créer un effet de foc ale sur ce sujet.  

Parce quõils reposent sur un m®ca-

nisme de représentativité, ces so n-

dages dõopinion laissent à penser que 

les Français dans leur e nsemble ont 

été consultés. Ce glissement entre « 

sondages » et « référendum » (voire 

« plébiscite  ») nõest pas sans dan-

gersé  

En outre, les sondages dõopinion ont 

un cara ct¯re occultant qui sõop¯re ici 

à deux niveaux. Dõune part, le sujet 

sur l equel portent les sondages (en 

lõoccurrence lõeuthanasie) occulte le 

champ dõun questionnement beaucoup 

plus large et es sentiel.  

Lõaugmentation de lõesp®rance de vie, 

conséquence du progrès de la santé et 

de la m®decine sõaccompagne dõun al-

longement de la fin de vie pour lequel 

se pose dõabord la question de la qua-

lité et du sens de cette partie de la vie  

peu présente dans  les sondages. Cette 

conséquence du progrès dans un con

texte économique contraint mais au s-

si dans le cadre de lõ®mergence des 

droits des personnes m alades impose 
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« Toutes les ques-

tions concernant la 

fin de vie ne sont 

pas solubles dans 

celles relatives à 

lõeuthanasie, loin 

sõen faut è 

une r®flexion sur lõorganisation du 

système de santé, sur les choix et 

priorité en matière de  progrès.  

La question des décisions en situation 

complexe (le processus et les déterm i-

nants de la décision de poursuite, l i-

mi tation ou arrêt de tra i tements)  est 

essentielle pour ®viter dõaboutir aussi 

bien à des traitements jugés déra i-

sonnables quõ¨ des demandes 

dõeuthanasie ou de suicide assisté.  

Tout ceci devrait être 

lõobjet central du d®bat 

de société, dont la que s-

tion de lõeuthanasie ap-

para´t comme lõarbre qui 

pour rait masquer la f o-

rêt  : à ne concentrer le 

regard et lõattention que 

sur cette ques tio n, nous 

risquons dõen laisser 

dõautres hors du d®bat 

sociétal, les condamnant 

de fait à une discussion uniqu ement 

entre experts. Toutes les questions 

concernant la fin de vie ne sont pas 

solubles dans celles relatives à 

lõeuthanasie, loin sõen faut. 

Dõautre part, les personnes interr o-

gées dans les sondages sur 

lõeuthanasie sont invit®es ¨ se pro-

noncer sur une situ ation à laquelle ils 

ne sont pas forcément exposés et dans 

laquelle il leur est difficile de se proj e-

ter sans faire appel à un imag inaire 

et à des représentations souvent 

« dram atiques  ».  

Par nature , les sondages ne peuvent 

pas faire ressortir spécifiquement 

lõopinion de ceux qui sont concrète-

ment confronté s aux r éalités de la fin 

de vie : les personnes atteintes de 

«maladie grave et incurable »  

sõexpriment finalement 

assez peu dans ce débat 

de société ð si ce nõest ¨ 

lõoccasion de quelques 

« affaires  » par ticulièr e-

ment médiat isées. 

Dõune mani¯re g®n®rale, 

il est à craindre que les 

questions relatives à 

lõeuthanasie renvoient ¨ 

des peurs dõautant plus 

aigües que le contexte 

actuel  les alimente la rgement : peur 

de la souffrance, de la solitude, dõ°tre 

livré à soi -même, de subir un acha r-

nement th®rapeutique, dõ°tre inutile, 

dõ°tre un fardeau pour lõentourage, 

peur de la dépendance, peur de honte 

face à la déchéance physique , etc.  

Des peurs qui ont toutes les chances 

dõinduire des réponses radicales... 
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Ensuite, ces sondages sont souvent 

lõexpression dõune revendication mili-

tante, et relaient ð à travers les que s-

tions posées ð lõune ou lõautre des 

sensibilit®s sur lõeuthanasie. 

Enfin, ces mêmes sondages montrent 

quõune grande majorit® des Fran­ais 

(inte r rogés par ailleurs sur leur degré 

dõadh®sion ¨ lõeuthanasie) ne connait 

pas lõexistence dõune loi interdisant 

lõacharnement th®rapeutique : 68% 

des personnes interrogées sont dans 

cette situation (Opinionway, 2011) .  

On interroge donc, par le biais de ces 

sondages, une population manifest e-

ment très peu au fait de la loi Leone t-

ti et de ses dispositions en matière de 

droit s des patients et de fin de vie.  

En conséquence : 

Ó Sans définition stabilisée et part a-

gée des termes du débat (« euthan a-

sie », « suicide-assisté », « arrêt des 

traitements  », « souffrances insuppo r-

tables », etc.), il paraît difficile de m e-

ner une réflexion collective de qualité 

sur des questions aussi sensibles.  

Ó Il est absolument nécessaire de 

mener des enquêtes quantitatives 

plus fines pour ®valuer lõh®t®rog®n®it® 

des représentations qui se tiennent 

derrière les différents 

termes/expressions ut i lisés dans les 

sondages 

 

Û Focus  |  Un fonds documentaire sur les « affaires » de fin de vie ? 

 

Pour aider à un meilleur discernement des grandes « affaires » de fin de vie (Humbert, 

S®bire, Tramois/Chanel, etc.é) sur lesquelles lõessentiel de la r®flexion tend ¨ sõappuyer, 

lõOnfv a entrepris de construire, en partenariat avec le Centre National de Ressources  

Soin Palliatif, un fonds documentaire qui leur serait spécifiquement dédié.  

Ce fond rassemblera pour chaque affaire lõensemble des informations rendues publiques 

(presse généraliste et spécialisée, ouvrages, documents législatifs et judiciaires, repor-

tages, d®batsé). Des dossiers synth®tiques offriront ®galement en ligne lõessentiel des in-

formations pour chaque affaire. Des outils complémentaires (glossaire, typologie, guide 

de questionnement, fiches ç R®glementation è, fiches ç Outils pour les professionnels èé) 

viendront compléter le dispositif. 

La maquette de ce fonds, destiné aux professionnels de santé, professionnels du droit, 

chercheurs, responsables politiques, services de lõEtat, journalistes, formateurs, grand pu-

blicé est d®j¨ disponible. Sous r®serve de disposer des financements permettant notam-

ment dõacqu®rir des droits dõauteur, lõensemble devrait °tre op®rationnel pour la fin de 

lõann®e 2012. 
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Ó Les sondages à venir, pour const i-

tuer une base de travail c ohérente, 

mériteraient de reposer sur un ce r-

tain nombre de principes méthodol o-

giques de base (constit ution du panel, 

balancement des questions, d éfinition 

et homogénéité des termes, etc.), et 

gagneraient à pri vilégier des scenarii  

plutôt que des questions fermées et 

mal d éfinies  

 

La quasi -absence dõenqu°tes directes aupr¯s des personnes concernées 

A ce jour, lõappr®ciation de lõopinion 

des Français sur la question de 

lõeuthanasie sõappuie de mani¯re sys-

témati que et quasi -exclusive sur des 

sondages dõopinion dont les limites et 

les risques de surinterprétation vie n-

nent dõ°tre rappel®s.  

Nous ne disposons pas encore 

dõenqu°tes qualitatives scientifiques 

conduites auprès de personnes éven-

tuellement et direct ement  concernées 

par la perspective de lõeuthanasie. Et 

ce déficit pèse lourdement sur la cap a-

cité à choisir des orientations pol i-

tiques. De telles enquêtes sont, ch a-

cun le comprendra aisément, méth o-

dologiquement difficiles à conduire : 

interroger, pour leur d onner la parole, 

des personnes en fin de vie nécessite 

de prendre de nombreuses préca u-

tions ®thiques. Mais il nõest pas im-

possible dõen mener, en t®moigne 

lõenqu°te conduite en 2011  par le Dr. 

Véronique Fournier du Centre 

Ethique de Cochin auprès de 200 p er-

sonnes âgées de plus de 75 ans.  

Il ressort, en pr emière analyse, que 

70% des personnes interrogées 

sõexpriment assez peu sur leur mort. 

Si elles sont généralement désireuses 

de pouvoir en parler, elles ne souha i-

tent cependant pas spécialement la 

prépare r « médicalement ». 

10% dõentre elles envisagent  ¨ un 

moment ou à un autre une « aide a c-

tive à mo urir » qui consisterait par le 

médecin à « délivrer la mort, en toute 

fin de vie » dans le cadre de leur exe r-

cice quotidien ». Il est  indispensable 

que cette étude puisse être affinée m é-

thodologiquement, et que dõautres 

travaux du même type puissent être 

engagés auprès de personnes possi-

blement concernées par une demande 

dõeuthanasie (personnes gravement 

malades et/ou très âgées). 

 

 

 

« Ce déficit pèse lourdement 

sur la capacité à choisir  

des orientations pol i tiques  » 
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En conclusion  

Autour de la question sensible de 

lõeuthanasie, les sondages sont ¨ ce 

jour quasiment le seul outil mis en 

ïuvre pour rendre compte de 

lõopinion des Fran­ais. Ils r®v¯lent, de 

mani¯re constante, quõune tr¯s forte 

majorité des Français serait f avorable 

à la fois au r ecours ¨ lõeuthanasie (se-

lon les circonstances) et à une évol u-

tion de la législation sur ce sujet.  

Toutefois, ces sondages présentent 

des biais, notamment méthodol o-

giques, qui oblige à ne pas les prendre 

au pied de la lettre et à les interpréter 

avec prudence et circonspection.  

Deux remarques sõimposent : 

Ó Prétendre rendre compte des r e-

présentations et des souhaits des 

Fran­ais exige dõinterroger les 

personnes réellement concernées 

et pas seulement des personnes 

qui se projettent hypothétiqu e-

ment dans une situation de fin de 

vie. 

Ó Sur un sujet aussi intime et su b-

til, il est de la plus grande impo r-

tance de mettre en place  des en-

quêtes qualitatives qui, à la diff é-

rence des sondages qui reposent 

sur des questions stéréotypées et 

fermées, sont les seules à per-

mettre dõappr®hender s®rieuse-

ment le rapport des F rançais à la 

mort.  

Il faut à cet égard rappeler que la 

question de lõeuthanasie ne se r®duit 

pas à une question médicale. Elle  

sõinscrit dans un mouvement cultu rel 

plus vaste et plus profond.  Les 

craintes, p ert es et désirs qui y sont 

associés justifieraient dõinitier sans 

tarder une réflexion sociétale non se u-

lement sur les représentations et pr a-

tiques professionnelles autour de la 

fin de vie, mais plus largement sur les 

valeurs individuelles et colle ctives en 

émergence. Il importerait toutefois 

dõaborder cette question avec les 

nuances requises pour espérer rendre 

compte des ambivalences i nhérentes 

au sujet.   

Les travaux de lõObservatoire mon-

trent à quel point les sondages 

dõopinion dominent le d®bat : face ¨ 

des chiffres aussi spe ctaculaires que 

ceux obtenus par sondage, difficile 

dõimaginer que ces questions puissent 

se poser en des termes réduits à un 

simple « pour ou contre  ». 

MM aaii ss  ddeerr rr ii èèrr ee  llõõaappppaarr eenntt ee  cceenn--

tt rr aall ii tt éé  ddee  ll aa  qquueesstt ii oonn  ddee  

llõõeeuutt hhaannaassii ee  ssee  ddeessssii nnee  eenn  rr ééaall ii --

tt éé  uunn  ddéébbaatt   ddee  ffoonndd  ::  qquueell ss  eeff--

ffoorr tt ss  nnoott rr ee  ssooccii éétt éé  eesstt --eell ll ee  pprr êêtt ee  

àà  ccoonnsseenntt ii rr   ppoouurr   ddoonnnneerr   tt oouutt ee  

ll eeuurr   ppll aaccee  aauuxx  ppeerr ssoonnnneess  aatt --

tt eeii nntt eess  ppaarr   ll aa  mmaall aaddii ee  ggrr aavvee,,  ll ee  

ggrr aanndd--ââggee  oouu  ll ee  hhaannddii ccaapp  ??  
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Liste des sondages utilisés 

 

 

Ó Sondage BVA pour Profession Politi que, lõopinion en question : lõeuthanasie, octobre 

2003 

Ó Sondage BVA pour ADMD, les Fran­ais et lõeuthanasie, avril 2009 

Ó Sondage BVA pour ADMD, les Fran­ais et lõeuthanasie clandestine, septembre 2009 

Ó Sondage Harris Interactive pour VSD, les Fran­ais et lõeuthanasie active, août 2011  

Ó Sondage IFOP pour Sud Ouest dimanche, les Fran­ais et lõeuthanasie, avril 2001 

Ó Sondage IFOP pour Sud Ouest dimanche, les Fran­ais et lõeuthanasie, octobre 2010 

Ó Sondage IFOP pour Sud Ouest dimanche, les Fran­ais et lõeuthanasie, août 2011 

Ó Sondage IPSOS, lõeuthanasie : le droit et la pratique, novembre 1987 

Ó Sondage IPSOS pour La marche du siècle et le Figaro, septembre 1988  

Ó Sondage IPSOS pour La marche du siècle et le Figaro, septembre 1998  

Ó Sondage Opinion Way pour SFAP/SFAR/CREFAV  / Plus Digne La Vie, les Fra nçais 

et les soins palliatifs, janvier 2011  

Ó Enquête SOFRES pour ADMD, les Français et la mort volontaire, 1987  

Ó Enquête SOFRES pour ADMD, les Français et la mort volontaire, septembre 1997  

Ó Enquête SOFRES pour ADMD, les Français et la mort volontaire, 2001  

Ó Enquête SOFRES pour ADMD, les Français et la mort volontaire, 2006  

Ó Sondage SOFRES pour ADMD, le thème de la fin de vie dans la campagne préside n-

tielle, février 2007  

Ó Sondage TNS SOFRES pour le Nouvel Observateur et la Fondation J ean Jaurès, 

mars 2007  
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Deuxième Partie 

Fin(s) de vie et  système de santé 
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Lieux de décès en France 

 

ujourdõhui, en 

France, plus 

dõun fran­ais 

sur deux meurt 

¨ lõh¹pital. Ce 

constat nõest pas nou-

veau, mais il nõest pas 

aussi hom og¯ne quõon 

le pense parfois.  

Lõ®tude men®e par lõONFV avec la collabora-

tion du C®piDc permet dõaffiner une r®alit® 

plus contrast®e quõil nõy parait. Les lieux de 

décès renseignent sur la localisation des tout 

derniers instants de la vie et pas forc ément 

sur les lie ux o½ la fin de vie sõest d®roul®e. 

Cependant ils constituent un premier indic a-

teur pertinent des besoins des soins et 

dõaccompagnement en fin de vie selon les 

types de population.  

 

Trois facteurs déterminants , mais peu étudiés  

De précédentes recherches internationale  (Gatrel 2003, Weitzen 2003) ont pe rmis 

de mettre en évidence trois principaux facteurs de variation des lieux de d écès :  

Ó les facteurs sociodémographiques (sexe, âge, état m atrimonial),  

Ó les facteurs épidémiologiques (cause initiale du d écès),  

Ó les facteurs dits « écologiques » (caractère rural/urbain, densité hospitalière 

et niveau dõ®quipement en maison de retraite).  

En France, pourtant , aucune étude n'a pour l'instant permis de mettre en l u-

mière l'impact respectif de ces trois types de fact eurs sur la variation des lieux de 

d®c¯s. LõObservatoire national de la fin de vie a cherch® ¨ lever en partie  cette 

insuff isance de données en analysant les facteurs associés aux lieux de décès.  

Méthode  

LõOnfv a exploit® et analys® les donn®es issues du Centre d'épidémiologie sur les 

causes médicales de décès (CépiDc) de l'Inserm qui produit annuellement la st a-

tistique nationale des causes médicales de décès. Cette statistique est basée sur 

les informations provenant des certificats médicaux remplis par l es médecins à 

l'occasion de chaque décès survenu sur le territoire et qui permettent de rense i-

gner sur la cause et le lieu du décès, ainsi que certaines des données personnelles 

A 
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Û Focus  |  Variables retenues dans lõanalyse des lieux de d®c¯s 

 

Ó Lieux de décès  

Les statistiques du CépiDc permettent d'identifier six lieux de décès distincts : domicile, établissement hospitalier, clinique 

privée, hospice ou maison de retraite, voie ou lieu public, et autre lieu. Pour cette étude, et afin de faciliter la lecture des 

résultats, ces lieux de décès ont été regroupés en quatre catégories :  

- « domicile » correspondant à l'item logement sur le certifcat de décès,  

- « Hôpital », regroupant les décès survenus en établissement hospitalier et en clinique privée,  

- « Maison de retraite » désignant la catégorie « hospice, maison de retraite »  

- « autres lieux », regroupant les catégories « voie publique » et « autres lieux ». 

Ó Causes de décès 

Au cours de la période étudiée (1990-2008), les causes de décès ont été codées avec la neuvième révision de la classification 

internationale des maladies (CIM9) pour les décès survenus entre 1990 et 1999, et avec la CIM10 pour les décès survenus à 

partir de l'année 2000. 

Ó Degré d'urbanisation 

Le degré d'urbanisation de la commune de résidence a été défini à l'aide de la classification 2008 INSEE des zonages en 

aires urbaines et en aires d'emploi de l'espace rural (ZAUER).  

Ó Densité d'offre de soins hospitaliers et de services médicosociaux 

La densité de l'offre de soins hospitaliers a été calculée à partir du nombre de lits hospitaliers par région pour 100 000 habi-

tants en 2008 (source : SAE, DREES), elle a ensuite ®t® r®partie en quartiles. La densit® dõoffre m®dico-sociale a été calculée à 

partir du nombre d'établissements pour personnes âgées (EHPAD, maisons de retraite, USLD) disponibles par région (en-

quête EHPA 2007) pour 100 000 habitants en 2008. Elle a ensuite été répartie en quartiles. 

Ó Aire géographique étudiée 

Les analyses portant sur la répartition des lieux de décès selon les régions, en fonction de leur degré d'urbanisation, de la 

densité de l'offre de soins hospitaliers et de la densité de l'offre de maisons de retraite, n'ont concerné que les décès en 

France métropolitaine car ces données n'étaient pas disponibles pour les DOM-TOM. 

Ó Comparaison européenne 

La comparaison avec les autres pays européens s'est basée sur les résultats d'une étude européenne réalisée à partir des 

certificats de décès pour l'année 2003, publiée en 2008 (Cohen, 2008).   

de la personne décédée. Les lieux de décès ont été étudiés selon les caractéri s-

tiques socio-démographiques des sujets (sexe, âge), selon les causes de décès, puis 

selon les r®gions (en fonction du degr® dõurbanisation, de la densit® de l'offre de 

soins hospitaliers et de lõoffre m®dico-sociale).  
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Tendances des lieux de décès : des proportions de décès  

hospitaliers stables sur les vingt dernières années  

 

En 2008, 58 % des d®c¯s se sont produits ¨ lõh¹pital, 27 % ¨ domicile et 11 % en 

maison de retraite (figure 1).  

La part des décès à l'hôpital est restée relativement stable entre 1990 et 2008, 

passant de 58,1% à 57,7% en une vingtaine d'années. En revanche la proportion 

de décès à domicile a sensiblement d iminué au profit des maisons de retraite.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La proportion de d®c¯s ¨ l'h¹pital a diminu® pour la classe dõ©ge des « 90 ans et 

plus è. A lõinverse, elle a sensiblement augment® pour les d®c¯s cons®cutifs ¨ un 

cancer ou à une maladie cérébrovasculaire (cf annexe 1) . 

 

Graphique 1 - Evolution de la répartition des lieux de décès entre 1990 et 2008  

en France métropolitaine 

Source: CépiDc INSERM - Exploitation: Observatoire national de la fin de vie, 2011 

 

58% 
 

des français décèdent  

¨ lõh¹pital 

 

26,5% 
 

décèdent 

à domicile 

(CépiDc INSERM) 
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« La proportion de  décès à 

domicile est plus forte chez 

les personnes âgées de plus 

de 90 ans » 

R®partition des lieux de d®c¯s selon le sexe, lõ©ge, le statut 

matrimonial et la cause médicale du d écès 

Ó Caractéristiques  

sociodémographiques  

Les hommes meurent plus souvent à 

lõh¹pital que les femmes. La propor-

tion de décès en maison de retraite 

est en revanche plus forte chez les 

femmes, cela en grande partie parce 

que les femmes meurent plus âgées et  

sont plus nombreuses en maison de 

retraite.  

La proportion de décès à dom icile est 

plus forte chez les personnes âgées de 

plus de 90 ans.  

Les personnes mariées meurent plus 

souvent ¨ lõh¹pital, alors que les per-

sonnes divorcées ou célibataires me u-

rent pl us souvent à domicile.  

 

Ó Causes de décès 

Les décès par maladie se produisent 

majoritairement à l'hôpital. Un tiers 

des décès par mort violente se produit 

à domicile.  

Les proportions de décès à l'hôpital 

les plus élevées concernent les pa-

tients décédés sui te à une tumeur, 

une maladie de l'appareil digestif, une 

maladie cérébrovasculaire, une mal a-

die de l'appareil re spiratoire, ou de 

certaines maladies neurologiques 

comme la sclérose en plaques ou la 

sclérose latérale amyotrophique (au s-

si appelée « maladie de Charcot »).  

Les proportions de décès à domicile 

les plus élevées concernent les pa-

tients déc édés suite à une maladie de 

l'appareil cardiaque et de l'appareil 

circulatoire, à certaines maladies 

neurologiques comme  la maladie de 

Parkinson, ou à des troub les men-

taux.  

Les proportions de décès en maison de 

retraite les plus importantes sont 

liées aux troubles mentaux et à ce r-

taines maladies du sy stème nerveux 

comme la maladie dõAlzheimer. 
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Tableau 1 - Répartition des lieux de décès en France en 2008, selon le sexe, âge, statut matrimo-

nial et causes médicales de décès 

 
Total Hôpital Domicile 

Maison de 

retraite 
Autres lieux* Total 

 Effectifs      

Ensemble   57,5% 26,7% 10,9% 5,0% 100,0% 

  543 149 312354 144780 59088 26927  

Sexe*        

Homme 277 608 60,3% 26,8% 6,7% 6,1% 100,0% 

Femme 265 541 54,5% 26,5% 15,3% 3,7% 100,0% 

Age*        

-40 17 935 49,4% 25,9% 0,3% 24,4% 100,0% 

40-69 12 4459 62,1% 28,7% 1,5% 7,6% 100,0% 

70-79 112 984 65,7% 24,7% 5,9% 3,7% 100,0% 

80-89 192 121 58,2% 25,0% 13,8% 3,1% 100,0% 

90 + 95 650 42,0% 29,8% 25,1% 3,0% 100,0% 

Statut matrimonial*        

Marié 217 831 64,8% 26,1% 4,9% 4,2% 100,0% 

Veuf 205 823 52,4% 26,0% 18,6% 3,1% 100,0% 

Divorcé  42 177 57,7% 29,3% 6,9% 6,1% 100,0% 

Célibataire 77 318 50,6% 28,7% 9,2% 11,5% 100,0% 

Causes de décès*        

Maladies 494 969 58,7% 26,3% 11,3% 3,6% 100,0% 

Causes traumatiques 33 266 37,8% 34,5% 5,6% 22,0% 100,0% 

Autres 14 914 61,8% 23,3% 8,7% 6,2% 100,0% 

         

Tumeurs malignes 149 344 72,8% 18,9% 5,6% 2,7% 100,0% 

Cardiopathies ischémiques 37 041 51,1% 34,7% 8,7% 5,5% 100,0% 

Insuffisance cardiaque 21 607 45,3% 34,8% 16,7% 3,3% 100,0% 

Autres maladies du cïur et appareil  

circulatoire 53 893 50,7% 32,0% 13,3% 4,0% 100,0% 

Maladies cérébrovasculaires 31 787 66,9% 17,9% 12,7% 2,5% 100,0% 

Maladies de lõappareil digestif 22 396 77,6% 15,2% 5,0% 2,2% 100,0% 

Maladies de lõappareil respiratoire 32 256 64,4% 20,8% 12,2% 2,6% 100,0% 

Dont aigues 10 711 71,3% 14,3% 12,3% 2,1% 100,0% 

Dont chroniques 8 986 60,2% 25,5% 11,4% 2,9% 100,0% 

Maladies du système nerveux et 

organes. des sens 30 112 41,2% 29,3% 26,6% 2,9% 100,0% 

Parkinson 4 436 39,7% 33,3% 24,3% 2,7% 100,0% 

Sclérose en plaques 567 62,5% 26,5% 8,9% 2,1% 100,0% 

SLA 1518 66,2% 26,0% 5,2% 2,6% 100,0% 

Alzheimer 16 925 31,7% 30,6% 34,7% 3,0% 100,0% 

Morts violentes 33 266 39,5% 34,1% 5,6% 20,9% 100,0% 

Accidents de transport 4 297 29,9% 1,9% 0,6% 67,7% 100,0% 

Suicides 9 894 11,6% 65,9% 1,1% 21,4% 100,0% 

Troubles mentaux 16 833 36,9% 32,8% 26,3% 4,0% 100,0% 

Autres 151 465 49,9% 31,9% 12,8% 5,4% 100,0% 

* p<0.0001 | Source : CépiDc INSERM | Exploitation : Onfv  
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De fortes variations des lieux de décès selon  

la région de r ésidence  

 

Les lieux de décès varient fortement selon les régions. La carte ci -dessous illustre 

les différences en tre les régions de résidence concernant les proportions de décès 

¨ lõh¹pital (Carte nÁ1). Les décès se produisent plus souvent à l'hôpital dans le 

nord de la France que dans le sud.  

 

Carte 1 - Proportion des décès à l'hôpital par région de résidence en France métropolitaine en 2008 

 

Source : CépiDc INSERM ð Exploitation : Observatoire national de la fin de vie, 2011 
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Lõ®tude conduite par 

lõObservatoire souligne que 

ce gradient nord -Sud  

persiste, même après  

ajustements statistiques  

sur les autres v ariables  

Lõ®tude conduite par lõONFV souligne 

que ce gradient nord -Sud persiste, 

même après aju stements statistiques 

sur les autres variables (cf anne xe 1, 

tableau 2).  

En dõautres termes, les variations ré-

gionales ne peuvent pas sõexpliquer 

seulement par des disparités au n i-

veau des causes de mortalité, âge au 

moment du décès, degré 

dõurbanisation ou densit®s de l'offre 

hospitalière et médicosociale de la 

zone de domicile.  

Une partie de ces variations peut 

sõexpliquer par le degr® d'urbanisa-

tion et les densités d'offre hospit alière  

et médicosociale de la zone de rési-

dence des personnes décédées. 

 

Ó Degr® dõurbanisation : plus la r é-

gion de résidence est u rbanisée 

plus la proportion de décès à 

lõh¹pital est forte et celle en mai-

son de retraite est faible. Même 

apr¯s contr¹le de lõeffet de lõ©ge 

des personnes, il apparait que la 

probabilit® de d®c®der ¨ lõh¹pital 

est plus forte dans les régions u r-

banisées 

Ó Densit® de lõoffre en soins hospita-

liers  : la proportion de décès à 

lõh¹pital est plus forte que quand 

la densit® de lõoffre en soins hospi-

taliers est faible.  

Ó Densit® de lõoffre m®dico-sociale : 

la proportion de d®c¯s ¨ lõh¹pital 

est plus faible quand lõoffre médi-

co-sociale est forte. Cette te ndance 

se maintient même après contrôle  

de lõeffet de lõ©ge des personnes. 

 

Comparaisons européennes  

La France se distingue notamment 

par une forte proportion de décès à 

l'hôpital pour les patients décédés 

d'une tume ur . Selon les pays euro-

péens, la part des d écès toutes causes 

confondues survenant à l'hôp ital en 

2003 varie de 33,9 % aux (Pays -Bas) à 

62,5% en Suède (tableau 2). La 

France (avec 56,3%) se situe dans une 

position intermédiaire par rapport 

aux pays européens inclus dans cette 

étude.  

La proportion de décès par cancer à 

lõh¹pital est plus forte en Su¯de et en 

France que dans les autres pays. Elle 
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est deux fois moins importante aux 

Pays-Bas. Des variations apparai s-

sent cependant selon la localisation 

de la tu meur. Pour les tumeurs hém a-

tologiques les décès surviennent dans 

plus de 70 % des cas à l'hôpital, quel 

que soit le pays à l'exception des 

Pays-Bas. La proportion de décès par 

maladies cérébrovasculaires à 

lõh¹pital est la plus ®lev®e ¨ lõh¹pital 

en Franc e et en Angleterre . 

 

 

Tableau 2 ð Comparaison des lieux de d®c¯s survenant ¨ lõh¹pital selon les pays et en fonction du 

sexe, de lõ©ge et de  la cause pour 6 pays europ®ens en 2003 

  France* Belgique Pays-Bas Suède Ecosse Angleterre 

Proportion des décès à l'hôpi-

tal 
56,3% 

51,6 33,9 62,5 58,5 58,1 

Décès hopital par sexe             

Homme  59,1% 55,1 37,6 65 59 60,2 

Femme 53,5% 48,1 30,5 60,1 57,9 56,3 

Décès hopital par age             

 M-40  ans 47,5% 46,5 50 43,3 49,2 58,9 

40 ð 69 ans  61,6% 56,2 40,1 67,4 57 56,2 

70 ð 79 ans 63,7% 60,2 40,3 70,9 62,3 61,7 

80 ð 89 ans  56,4% 50,9 30,5 63,6 61,7 60,4 

90 + 43,3% 33,5 16,3 47 48,1 49,8 

Décès hopital par causes             

Maladie cardiovasculaires 52,6% 43,5 36,3 56,1 55 58,7 

Cardiopathie ischémique 49,4% 47,4 37,2 55,4 51,1 56,6 

Insuffisance cardiaque 42,8% 35,3 29,9 54 66,5 66,7 

Autres maladies du cïur et 

l'appareil circulatoire 50,1% 
43,2 38 58,3 65,6 61,9 

Tumeurs 71,4% 59,5 30,8 85,1 57,4 49,5 

Tumeurs hématologiques 75,7% 70,9 46,8 90,8 73,7 70 

Autres tumeurs 71,0% 58,5 29,4 84,6 56,2 47,7 

Maladies respiratoires 61,0% 59,2 38,4 64 65,9 66 

Cérébrovasculaires 65,8% 59,3 42,2 61,4 60,2 64,8 

Maladies du système nerveux 43,3% 32,9 18,1 42,3 44,6 45 

Décès par cause externe 37,4% 33,5 37,3 52,1 45,9 50 

Source pour la France : CépiDc INSERM ð Exploitation : Observatoire national de la fin de vie 

Source pour lõEurope : Cohen J, Bilsen J, Addington-Hall J (and al), Population-based study of dying in hospital in six eu-

ropéennes countries, Palliative Medicine 2008 ; 22 : 702-710. 
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Ce quõil faut reteniré 

 

La majorité des décès (58 %) se pr o-

duit à l'hôpital et cette tendance est 

restée stable de 1990 à 2008. Tout e-

fois, lõ®tude men®e par lõOnfv avec la 

collaboration du CépiDc permet de 

saisir une réal ité plus nua ncée. Les 

lieux de décès semblent bien liés aux 

facteurs suivants :  

Ó Les causes de décès : 

Certains profils de population me u-

rent plus souvent ¨ lõh¹pital que 

dõautres, notamment les d®c¯s par 

cancers ou accidents vasculaires -

cérébraux.  

Ó Les caractéristiques sociodémogra-

phiques : 

Les hommes et les personnes m ariées 

meurent plus souvent ¨ lõh¹pital que 

les autres. Les plus jeunes et les plus 

âgées, ainsi que les personnes divo r-

cées ou célibataires meurent plus 

souvent à leur domicile que les 

autr es. 

Ó Les caractéristiques  

géographiques : 

- Les décès se produisent moins 

souvent ¨ lõh¹pital dans les ré-

gions rurales ou dans les r é-

gions ayant une forte densité 

en maison de retraite.  

- Les décès se produisent plus 

souvent ¨ lõh¹pital dans le nord 

de la Fr ance que dans le sud. 

- La proportion des décès à 

lõh¹pital varie fortement dõun 

pays ¨ lõautre, t®moignant 

dõorganisations de soins tr¯s 

différentes. Ces variations sont 

notamment très marquées pour 

les décès par cancer : 70 % en 

France, 30 % aux Pays -Bas 
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Analyse et pistes de réflexion 

 

En dépit du souhait de mourir à domicile exprimés chez la plupart des 

patients et de leurs proches (Goot, 2004 ; Tang 2003 ; Higginson 2003, 

Thomas 2004) et ma l gré le développement de politiques de santé visant 

à encourager le maintien à domicile (HAD, services de soins infirmiers 

à domicile, réseaux de santé en soins palliatifs, etc.), la proportion des 

d®c¯s ¨ lõh¹pital est rest®e stable ces vingt der nières années. Pourquoi 

cette stabilité ? Quels sont les freins de la f in de vie à domicile ?  

 

Ó Une tendance à la médicalisation de la fin de vie en France ? 

Ceci apparait particulièrement dans 

la comparaison avec dõautres pays. Il 

y a peut -être une évolution ou un fait 

culturel en France de ce type, lié à 

lõimage du m®decin et au rôle qui lui 

est dévolu dans le système de santé 

de notre pays.  

Il faut toutefois tempérer ce propos : 

en effet les lieux de décès renseignent 

sur la localisation des derniers in s-

tants de la vie et pas forcément sur 

les lieux o½ la fin de vie sõest déroulée. 

Or il semble bien que plus on 

sõapproche de la mort plus les ç allers-

retours » entre le lieu de vie et 

dõautres lieux de soins ou de recours 

augmentent.  

Une autre hypoth¯se quõil conviendra 

dõexplorer : entre offre hospitali¯re et 

domicile, il  manque peut -être en 

France un autre type dõoffre permet-

tant à des pe rsonnes dont la fin de vie 

est « prolongée » du fait des progrès 

de la m®decine, dõavoir un lieu plus 

adapté à leur état et à leurs besoins : 

à la fois moins médicalisé que 

lõh¹pital et plus adapté que le dom i-

cile (lieu de répit pour les proches, 

lieu de vie pour les personnes seules, 

lieu à vocation plus centrée sur 

lõaccompagnement que sur la m®dica-

lisation) . 

 

Ó Des pratiques très « médicales » autour de certaines pathologies 

Cette tenda nce pourrait sõexpliquer 

par les pratiques m®dicales ¨ lõïuvre 

dans le traitement de certaines path o-

logies. Dans beaucoup dõautres pays 

européens, les décès se produisent 

plus souvent ¨ lõh¹pital pour les tu-

meurs (Cohen, 2008),  mais ce sont la 

France et l a Suède qui présentent les 
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plus fortes proportions de décès à 

lõh¹pital pour ces patients.  

Ce phénomène pourrait -il être le r e-

flet des politiques dõadmissions des 

patients atteints de tumeurs dans des 

unités hospitalières spécifiques (onc o-

logie médicale, SSR spécialisés, unités 

de soins palliatifs, lits identifiés de 

soins palliatifs...) ?  

Ou serait -il lié  aux stratégies thér a-

peutiques mises en places pour les p a-

tients atteints de cancer en phase 

avancée, peut-être plus interventio n-

nelles en France que da ns les autres 

pays européens (et nécessitant par 

conséquent une hospitalisation)  ? 

Ces deux hypothèses mériteraient de 

faire lõobjet dõenqu°tes de terrain ap-

profondies.  

 

Ó Lõorganisation des soins  

Cõest ®galement lõorganisation des 

soins qui pourrait expl iquer la persi s-

tance voire lõaugmentation de la prise 

en charge de certaines pathologies à 

lõh¹pital.  

En effet, lõaugmentation depuis 1990 

de la part des décès survenant à 

lõh¹pital pour les accidents vascu-

laires -cérébraux pourrait être liée, au 

moins en partie, au dévelo ppement 

dõune fili¯re de prise en charge sp®ci-

fique (dont le plan AVC 2010 -2014 

renforce consid®rablement lõampleur), 

qui a permis de réduire le taux de 

mortalité de ces accidents vasculaires  

mais qui ð parallèlement ð a conduit 

à concentrer les décès au sein des ser-

vices hospitaliers (dans les services 

dõurgence neurovasculaire notam-

ment).   

Concernant plus particulièrement 

lõaugmentation des d®c¯s en maison 

de retraite, il est à souligner que, 

suite à la médicalisation des EHPAD 

depuis 2001 (et surtout 2007), il est 

possible que les personnes âgées 

soient de plus en plus être orientées 

vers ces établissements pour le soul a-

gement de leurs symptômes ou do u-

leurs. Or, plus les patients sont e n-

voyés même temporairement en 

EHPAD, plus ils ont d e chance dõy re-

tourner et dõy mourir. 

 

 

Ó  
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Ó Une culture médicale différente selon les régions ? 

Lõexistence dõune ç culture m®dicale è 

pourrait peut -être expliquer les vari a-

tions régionales entre les lieux de d é-

cès (Thomas 2005). Notamment, la 

qualité des r elations interprofessio n-

nelles, les liens étroits entre le centre 

hospitalier et les équipes qui inte r-

viennent au domicile, pourraient po s-

siblement favoriser lõaccompagnement 

des patients au domicile dans ce r-

taines régions. De même, les hab i-

tudes des professionnels, ce quõils dé-

finissent comme étant de « bonnes 

pratiques », ou  comme étant le lieu 

approprié pour mourir sont également 

susceptible de varier selon les régions. 

Enfin les ressources territoriales 

dõaccompagnement des personnes en 

fin de vie à do micile (réseaux de soins, 

place en HAD) qui pourraient aussi 

expliquer ces disparités régionales.   

 

 

Conclusion  

Les données du CépiDc ne permettent pas, à elles -seules, dõaller plus loin dans la 

réflexion sur la compréhension des mécanismes sous -jacents entrainant une di s-

parité de la probabil it® de d®c¯s ¨ lõh¹pital.  

Aussi, lõObservatoire national de la fin de vie encourage la conduite dõenqu°tes 

compl®mentaires permettant dõ®tayer les hypoth¯ses envisag®es, notamment 

sur  : 

Ó les lieux et les conditions d e la fin de vie (et non seulement du décès).  

Ó lõimpact des diff®rents plans de sant® (plan cancer, AVC) sur les lieux de 

décès.  

Ó les facteurs de variation des lieux de décès entre régions.  

Ó les spécificités françaises en matière de stratégies de prise en cha rge des 

patients atteints de cancer en phase terminale.  

 

Pour ce premier ®tat des lieux de la fin de vie, lõObservatoire a choisi de se con-

centrer sur les décès qui pourraient possiblement être a nticipés et de ne pas faire 

de focus particulier sur les mort s violentes (accidents de transports, suicides, 

etc.). Mais cette th®matique pourrait faire lõobjet dõune attention particuli¯re ¨ 

lõoccasion dõun prochain rapport.  
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ANNEXE 1 

Données complémentaires sur les facteurs de variations des lieux de décès 

 

 

Tableau 1  ð Proportion de d®c¯s ¨ lõh¹pital selon les ann®es, le sexe, lõ©ge et la cause m®dicale du 

décès (1990-2008) 

 France 

  1990 1995 2000 2003 2005 2008 

Proportion des décès à l'hôpital 58,1% 59,3% 56,7% 56,3% 57,2% 57,5% 

selon le sexe             

homme  59,1% 61,0% 58,8% 59,1% 59,7% 60,4% 

Femme 57,0% 57,6% 54,4% 53,5% 54,6% 54,5% 

selon lô©ge             

 -40  ans 50,2% 50,9% 47,5% 47,5% 47,5% 49,4% 

40 - 69 ans  61,6% 64,0% 61,4% 61,6% 61,7% 62,2% 

70 - 79 ans 62,8% 65,1% 63,2% 63,7% 64,8% 65,7% 

80 - 89 ans  57,6% 58,7% 56,1% 56,4% 58,1% 58,2% 

90 + 
46,8% 47,9% 44,4% 43,3% 43,8% 42,0% 

selon la cause médicale du décès             

Maladie cardiovasculaires 53,6% 54,7% 52,3% 52,6% 53,4% 53,5% 

Cardiopathie ischémique 48,3% 48,4% 48,3% 49,4% 50,4% 51,0% 

Insuffisance cardiaque 46,8% 47,2% 42,6% 42,8% 44,6% 45,3% 

Autres maladies du cîur et l'appareil circulatoire 54,4% 55,0% 51,1% 50,1% 50,6% 50,6% 

Tumeurs 67,1% 70,9% 70,6% 71,4% 72,0% 72,6% 

Tumeurs hématologiques 73,1% 77,1% 75,4% 75,7% 76,7% 76,4% 

Autres tumeurs 66,6% 70,4% 70,1% 71,0% 71,6% 72,2% 

Maladies respiratoires 61,1% 62,4% 59,2% 61,0% 61,6% 64,3% 

Maladies cérébrovasculaires 62,2% 66,2% 64,5% 65,8% 66,9% 66,7% 

Maladies du système nerveux 51,8% 50,3% 46,0% 43,3% 42,8% 41,2% 

Décès par cause externe 44,5% 43,5% 37,1% 37,4% 37,0% 37,8% 

Autres maladies 58,6% 57,2% 53,8% 51,6% 52,1% 52,7% 

Source : CépiDc INSERM ς Exploitation : Observatoire national de la fin de vie 
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Tableau 2  ð Analyse par r®gression logistique de la probabilit® de d®c®der ¨ lõh¹pital (versus do-

micile et maisons de retraite) selon le sexe, lõ©ge, le statut matrimonial, la cause médiale du décès 

et les caractéristiques écologiques de la région de résidence de la personne décédée 

  Odds ratio 
Intervalle de confiance 

de Wald à 95 % 

Sexe       

Homme 1.04 1.03 1.06 

Femme 1,00   

Age    

moins de 40 ans 1.85 1.78 1.92 

40-69 ans 1.77 1.74 1.81 

70-79 ans 2.06 2.02 2.10 

80-89 ans 1.71 1.69 1.74 

plus de 90 ans 1,00   

Statut matrimonial    

Célibataire 0.63 0.62 0.65 

Divorcé 0.77 0.75 0.78 

Veuf 0.82 0.81 0.83 

Marié 1,00   

Causes de décès    

Tumeurs 2.34 2.28 2.39 

Cardiopathies ischémiques 1,00   

Insuffisance cardiaque 0.94 0.90 0.97 

Cérébrovasculaire 2.07 2.01 2.14 

autres maladie de l'appareil circulatoire circulatoire 1.05 1.02 1.08 

Maladies respiratoire 1.87 1.81 1.93 

Maladies du système nerveux et des sens 0.69 0.68 0.71 

Autres causes par maladies 1.13 1.10 1.15 

Causes externes 0.60 0.58 0.62 

Degré d'urbanisation    

Pole urbain 1,00   

Urbain peu dense 0.90 0.88 0.91 

Rural 0.93 0.91 0.94 

Densité d'offre hospitalière    

Forte 1.01 0.98 1.04 

Elevée 0.99 0.97 1.02 

Moyenne 0.90 0.87 0.93 

Faible 1,00   

Densité d'offre médicosociale    

Forte 0.89 0.86 0.92 

Elevée 0.81 0.78 0.84 

Moyenne 0.99 0.96 1.02 

Faible 1,00   

Groupements régionaux    

Bassin parisien 1.40 1.35 1.45 

Centre-Est   1.35 1.30 1.40 

Est               1.61 1.56 1.66 

Ile-de-France 1.59 1.50 1.68 

Nord-Pas-de-Calais 1.33 1.28 1.39 

Ouest   1.21 1.17 1.25 

 Sud-Ouest    1.37 1.33 1.41 

Méditérannée 1,00   

Source : CépiDc INSERM ð Exploitation : Observatoire national de la fin de vie
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Estimation du nombre de personnes nécessitant  

des soins palliatifs en France 

 

ombinés au vieillissement d émographique de la population française, les 

progrès considérables de la médecine « chronicisent » des maladies autr e-

fois aigües et accroissent ainsi le nombre et la vulnérabilité des pe rsonnes 

dont lõ®tat de santé se trouve fortement compromis, du fait de la maladie 

grave ou du grand ©ge. En dõautres termes, lõaugmentation de lõesp®rance 

de vie des personnes atteintes dõune maladie grave, ®volutive, et dont on 

sait quõelle ne gu®rira pas est une r®alit® nouvelle, qui rend indispensable le dé-

veloppement des soins palliatifs selon une conception élargie qui ne les limite pas 

à la toute fin de vie.  

 

Connaître les besoins pour mieux y répondre  

La dimension « développement des 

structures de soins palliatifs » retient 

tout particulièr ement lõattention de 

lõopinion publique et des administra-

tions charg®es dõassurer la mise en 

ïuvre de cette politique de sant® 

haut ement symbolique.  

Les pouvoirs publ ics ont, depuis le 

début des années 1990, consentis des 

efforts importants pour assurer le d é-

veloppement des unités de soins pa l-

liatifs puis des équipes mobiles de 

soins pal liatifs et des « lits id entifiés 

de soins palliatifs » (cf tableau 1) . 

 

C 

Û Focus  | Les soins palliatifs entre offre spécialisée et prise en charge intégrée 

La politique de développement des soins palliatifs prend deux formes principales :  

Ó La cr®ation dõunit®s, de lits identifi®s et dõ®quipes mobiles de soins palliatifs qui sont d®di®s ¨ la mise en 

ïuvre de soins palliatifs par des personnels spécialement qualifiés ;  

Ó Lõint®gration ð dans la pratique des professionnels de santé souvent confrontés à des situations de fin de vie 

ð des repères cliniques et éthiques qui doivent leur permettre de préserver autant que possible la qualité de 

vie des patients, malgr® lõ®volution dõune maladie ou lõaggravation dõun handicap. Cela se traduit notamment 

par la mise en place de formations mais également par le recours à des équipes mobiles de soins palliatifs 

pour accompagner les professionnels confrontés à des situations délicates. 
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Tableau 1 - Offre de soins palliatifs entre 2001 et 2010 

 

Toutefois, le niveau dõoffre en soins 

palliatifs est souvent jugé insu ffisant 

pour répondre efficacement et équit a-

blement aux besoins de la population, 

ceci dõautant que les perspectives dé-

mographiques laissent e ntrevoir une 

augmentation considérable du 

nombre de personnes concernées par 

les soins pal liatifs.  

Les professionnels de santé, les asso-

ciations dõusagers, la presse ou encore 

les parlementaires se font ainsi rég u-

li¯rement lõ®cho dõune revendication 

en faveur dõun d®veloppement accru 

des structures spécifiquement dédiées 

à la prise en charge des pe rsonnes en 

fin de v ie. 

Pourtant, nous ne disposions jusquõ¨ 

pr®sent que de tr¯s peu dõ®l®ments 

pour appr®cier le degr® dõad®quation 

entre le niveau dõoffre existant et 

lõampleur des besoins potentiels. Cet 

exercice, indi spensable en matière de 

planification de lõoffre de soins, sup-

pose en effet de répondre à deux que s-

tions auxquelles il est particulièr e-

ment difficile dõapporter des r®ponses 

précises : 

- Combien de personnes ont -elles 

besoin, chaque année, de soins pal-

liatifs ?  

- Combien de personnes bénéficient -

elles réellement, chaque année, 

dõune  prise en charge en soins pal-

liatifs ?  

En complément des travaux engagés 

autour de la réalité des soins palli a-

tifs ¨ lõh¹pital (chapitre « Fin de vie à 

lõh¹pital »), lõObservatoire national de 

la fin de vie a donc entrepris de con s-

truir e une m®thode dõestimation de la 

population requérante en soins palli a-

tifs.  

 
2001* 2004* 2007ῒ 2010        

Unités de soins palliatifs 30 78 88 108À  105Ā 

Lits identifies de soins 

palliatifs 
232 1281 3075 4826À 4913Ā 

Equipes mobiles de soins 

palliatifs 
265 317 323 353À 362Ā 

 
* Colloque organisé par la DHOS le 07 décembre 2005 

ῒ  Enquête DHOS au début du programme 2008-2012 

À   ç Etat des lieux du d®veloppement des soins palliatifs en France en 2010, R®gis Aubry ; Avril 2011 
Ā 
 Statistique Annuelle des Etablissements, 2011 

 



FIN(S) DE VIE ET SYSTEME DE SANTE |  ESTIMATION DE LA POPULATION REQUERANTE 

 

 

94  

 

Une approche par « traje ctoires de fin de vie »  

Selon leur définition actuelle, 

les soins palliatifs concernent 

l'ensemble des personnes at-

teintes d'une path ologie grave, 

évolut ive, mettant en jeu le 

pronostic vital, en phase ava n-

cée ou terminale, quelles que 

soient cette maladie et son év o-

lution dans le temps.Les b e-

soins de prise en charge ne 

sont donc pas homogènes, et 

peuvent varier selon le type de 

traje ctoires des patients. L'in s-

titut national de santé p u-

blique du Québec (2006) a ainsi 

distingué, à pa r tir des travaux 

de Murray et al (2005), trois 

types de trajectoire qui corre s-

pondent chacune à des strat é-

gies spécifiques de prise en 

charge des personnes en fin de 

vie :  

Ó Une t rajectoire I  corres-

pondant à une évolution pr o-

gressive et à une phase term i-

nale facilement identifiable 

(cancers notamment)  

Ó Une trajectoire II  caractérisée 

par un déclin graduel, ponctué 

par des épisodes de détérior a-

tion aigus et certains moments 

de récupération, avec une mort 

parfois soudaine et inattendue 

(défai l lances cardio-

pulmonaires, maladies métab o-

liques, affections de lõappareil 

digestif, etc.).  

Ó Une trajectoire III  définie par 

un déclin graduel et prolongé, 

typique des personnes âgées et 

fr agiles ou des personnes avec 

démence 
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Combien de personnes sont -elles susceptibles de bénéficier 

de soins palli atifs, et où décèdent -elles ? 

 

En 2008, les deux tiers des personnes décédées suite à une maladie étaient su s-

ceptibles de relever d'une prise en charg e incluant des soins palliatifs, soit  322 

158  personnes. 

535 451

personnes de plus de 19 ans 

décédées en France en 2008 

31 755 ( 6 %)

personnes décédées 

pour causes traumatiques 

503 696 (94 %)

personnes décédées 

suite à une maladie

181 538 (36 %)

personnes décédées 

dôune autre maladie 

322 158 (64 %)

personnes décédées dôune 

maladie susceptibles de nécessiter 

des soins palliatifs

154 861 (48%)

Décès suite à une maladie à évolution progressive, 

comportant une phase terminale relativement claire (cancers)

128 617 (40%)

Décès suite à une maladie marquées par un déclin graduel, et 

ponctuée par des épisodes de détérioration aigus et certains 

moments de récupération, avec une mort parfois soudaine et 

inattendue 

38 680 (12%)

Décès suite à une maladie définie par un déclin graduel et prolongé, 

typique des personnes âgées et fragiles

Figure 1 - Population adulte visée par les soins palliatifs en 2008 (France entière) 

Source : CépiDc INSERM ς Exploitation : Observatoire national de la fin de vie 
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Û Focus  | Lõestimation de la « population requérante »  en soins palliatifs  

 

Diff®rents mod¯les d'estimation de la population pouvant relever des soins palliatifs ont d®j¨ ®t® ®labor®s, ¨ partir dõune 

liste de maladies chroniques graves dont lõissue est g®n®ralement  pr®visible (Mc Namara et al 2005, Institut national de 

santé publique de Québec, 2006 ; Rosenwax 2006 ; Vander Velde, 2009 ; Hasselar et al. 2010).  

Pour cette étude, c'est le modèle de l'Institut National de Santé Publique du Québec (avec des adaptations minimes, voir 

annexe 2), qui a ®t® utilis® : il permet en effet dõestimer avec une assez grande pr®cision la population susceptible de rele-

ver de soins palliatifs et de la répartir en fonction de trois types de trajectoires de maladies, qui correspondent chacune à 

des stratégies spécifiques de prise en charge des personnes en fin de vie. La population des moins de 20 ans a été volontai-

rement exclue de lõ®chantillon dõanalyse, car la prise en charge en soins palliatifs de la population p®diatrique pr®sente 

certaines spécificités (voir le chapitre « Soins palliatifs pédiatriques »). 

 

La proportion de personnes susceptibles de relever des soins palliatifs 

varie s elon leur lieu de décès  

Alors que les personnes qui d®c¯dent ¨ lõh¹pital et en maison de retraite sont ma-

joritairem ent atteintes de pathologies susceptibles de relever de soins palliatifs 

(respectivement 67% et 59 %), à domicile cette proportion est sensiblement inf é-

rieure (51%).  

 

Figure 2 ð Population adulte susceptible de bénéficier de soins palliatifs selon les lieux de décès, 

sur lõensemble des d®c¯s en 2008 
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Les deux tiers des personnes susceptibles de relever dõune prise en 

charge en soins palliatifs d®c¯dent ¨ lõh¹pital 

Alors que lõh¹pital est le lieu de décès 

de 57,5% des Français, il lõest pour 

environ deux tiers (64%) des pe r-

sonnes susceptibles de relever de 

soins palliatifs.  

A lõinverse, celles-ci décèdent moins 

souvent à leur domicile que la popul a-

tion générale (23%, contre 26,6%).  

Enfin, 11% des  personnes atteintes 

dõune maladie susceptible de nécessi-

ter des soins palliatifs décèdent dans 

une maison de retraite  (contre 11,8% 

des d®c¯s de lõensemble de la popula-

tion).

Les patients d®c®d®s des suites dõun cancer repr®sentent pr¯s de la 

moitié des personnes susceptibles de relever  dõune prise en charge en  

soins palliatifs  

Chaque année, 154 861 Français d é-

c¯dent des suites dõune maladie ¨ 

lõ®volution progressive, comportant 

une phase terminale facilement ide n-

tifiable, notamment de cancers [« tr a-

jectoire n°1 »]. Ils représentent p lus 

de 48% des personnes susceptibles de 

relever dõune prise en charge en soins 

palliatifs et 29 % du total des d écès. 

Parmi ces personnes pour le squelles 

la nécessité de mettre en place des 

soins palliatifs paraît la plus év idente 

(maladie grave, évolutiv e et présen-

tant une phase terminale fac i lement 

identifiable), 72,3% décèdent à 

lõh¹pital, soit 111 982 personnes 

chaque année. Seules 19% décèdent à 

domicile. Les principales autres 

causes sont des maladies cérébrovas-

culaires (10%), des maladies cardi o-

vasculaires (8%), les insuffisances 

cardiaques (7%) et les maladies 

d'Alzheimer (6%).  

Tableau 2 - Répartition des causes de décès 

adultes pouvant relever dõune prise en charge 

palliative en 2008 

Causes de décès Effectif Pourcentage 

Tumeurs  154864 48,07% 

Maladies cérébrovasculaires 31644 9,82% 

Autres maladies cardiovasculaires (nc 

insuffisance cardiaque) 25285 7,85% 

Insuffisance cardiaque 21550 6,69% 

Maladie dAlzheimer 18288 5,68% 

Maladies chroniques des voies respiratoires 

inférieures 13261 4,12% 

Diabète 11287 3,50% 

Démences 11132 3,46% 

Insuffisance hépatique 8242 2,56% 

Autres maladies de l'appareil digestif 6688 2,08% 

Maladies de l'appareil génito-urinaire 5643 1,75% 

Maladie de Parkinson 4768 1,48% 

Autres maladies du système nerveux 3582 1,11% 

Maladies ostéo-articulaires et des muscles 1776 0,55% 

Autres maladies infectieuses 857 0,27% 

Maladies du sang 657 0,20% 

Malformations congénitales 656 0,20% 

VIH 643 0,20% 

Sclérose en plaques 586 0,18% 

Affections musculaires et neuromusculaires 324 0,10% 

Autres maladies endocriniennes 290 0,09% 

Anomalies de la respiration 114 0,04% 

Maladies de la peau 21 0,01% 

Total 322158 100% 

 
 

Source : CépiDc INSERM ð Exploitation : Observatoire national de la fin de vie
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Le profil des décès en maisons de r etraite  

Les décès correspondant à une trajectoire n° 3 (définie par un déclin gr aduel et 

prolongé, typique des personnes âgées et fragiles) ne représente nt  que 33 % des 

décès en maison de retraite. Co ntrairement ¨ ce ¨ quoi lõon pouvait sõattendre, ce 

ne sont donc pas ces trajectoires qui sont le plus représentées en maison de r e-

traite, mais celles marquées par un déclin graduel, et ponctuée par des épisodes 

de détérioration aigu s et certains moments de récupération, avec une mort pa r-

fois soudaine et inattendue (trajectoire nÁ 2). Cela sõexplique notamment par la 

fréquence des décès attribuables aux maladies cérébro -vasculaires (11%), insuff i-

sances cardiaques (10%) et certaines ma ladies cardiova sculaires (8 %).  

 

Tableau de synthèse - Répartition de la population adulte susceptible de bénéficier de soins pallia-

tifs par type de trajectoire de fin de vie selon le lieu du décès, en  2008 

Trajectoires  Domicile Hôpital 
Maison de 
retraite 

Autres 
lieux 

Total 

Trajectoire n°1 
n 29 884 111 982 8 841 4 154 154 861 
% 40,70% 54,73% 25,28% 45,41% 48,07% 

Trajectoire n°2 
n 32 879 77 097 14 721 3 920 128 617 
% 44,78% 37,68% 42,10% 42,86% 40% 

Trajectoire n°3 
n 10 667 15 534 11 406 1 073 38 680 
% 14,53% 7,59% 32,62% 11,73% 12,01% 

Total des décès visés  

par les soins palliatifs (a) 

n 73 430 204 613 34 968 9 147 322 158 

% 100% 100% 100% 100% 100% 

Total décès en France (b) n 143 819 307 222 59 053 25 357 535 451 

       

Répartition des décès visés par 

les soins palliatifs  par lieu 
% 23% 64% 11% 3% 100% 

Répartition des décès par lieu en 

France métropolitaine 
% 27% 58% 11% 5% 100% 

       

Proportion de décès sus-

ceptibles de relever des 

soins palliatifs (a/b) 
% 51% 67% 59% 36% 60% 

Source : CépiDc INSERM ð Exploitation : Observatoire national de la fin de vie 

Lecture : 64% de la population susceptible de relever de soins palliatifs d®c¯de ¨ lõh¹pital. Parmi ces d®c¯s, 54,73% interviennent à 

lõissue dõune trajectoire de fin de vie de type 1. 59% des décès en maisons de retraite sont susceptibles de relever de soins palliatifs 
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Quelle estimation de la population requérante peut -on tirer 

¨ partir des donn®es issues du syst¯me dõinformation  

hospitalier ?  

 

Lõexploitation des donn®es issues du Programme de médicalisation des systèmes 

dõinformation (PMSI) permet de connaître certaines caractéristiques des patients 

décédés, leurs pathologies, âge, sexe et certains él éments de leur prise en charge 

comme les séjours codés «  soins palliatifs ».  

Lõobjectif du second volet de cette étude est de définir un certain nombre 

dõindicateurs permettant de d®crire la population accueillie ¨ lõh¹pital (en court 

séjour) susceptible de relever de soins pa l liatifs.  

 

Estimation du nombre de patients adultes susceptibl es de bénéficier 

de soins pal liatifs en service hospitalier de court séjour  

 

Ó Sur 262 185 patients adultes décédés en court séjour en 2009, 91% a u-

raient été susceptibles de b énéficier de soins palliatifs.  

Ó Le chiffre obtenu est tr¯s sup®rieur ¨ lõestimation faite dans la partie pr é-

cédente à partir des causes initiales de décès (figurant sur le certificat de 

d®c¯s). En lõabsence de possibilit®s de croisement des deux fichiers popula-

tionnels, il est pour lõinstant difficile dõanalyser ces différences.  

Ó A lõh¹pital, seul un tiers des patients susceptibles de relever de soins pa l-

liatifs ont effectu® un s®jour identifi®, dans le syst¯me dõinformation, 

comme compor tant des soins palliatifs.  
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262 185  
décès de 20 ans et plus 

 France entière 

 

PMSI MCO  

238 150  

(91%) 

Décès de patients suscep-

tibles de bénéficier de soins 

palliatifs de fin de vie 

24 035 (9%) 

Décès de patients non identi-

fiés comme susceptibles de  

bénéficier de soins palliatifs 
 

78 254  

(33 %) 

Décès de patients 

avec un diagnostic 

« soins palliatifs » 

 

159 896  

(67 %) 

Décès de patients ne pré-

sentant aucun diagnostic 

principal ou associé 

« soins palliatifs » 

55 580  

(71%) 

Décès de patients avec un 

diagnostic principal  

« soins palliatifs » 

 

22 674  

(29 %) 

Décès de patients avec 

un diagnostic associé 

« soins palliatifs » 

Source: ATIH PMSI (MCO 2009), Exploitation : DREES/ONFV 

Codage des s®jours des patients d®c®d®s ¨ lõh¹pital et susceptibles de relever de soins palliatifs, du point 

de vue des « soins palliatifs » en France  (PMSI MCO Adultes 2009) 
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Û Focus  | Les soins palliatifs entre offre spécialisée et prise en charge intégrée 

Le PMSI a pour objectif de permettre de décrire l'activité de soins d'un hôpital. Au-delà de l'enjeu économique lié à la tarifi-

cation, cet outil est utile ¨ la planification de lõoffre de soins et ¨ lõ®valuation de la politique de santé. Il permet dõidentifier 

les séjours qui ont été déclarés comme ayant donné lieu à une prise en charge « soins palliatifs » spécifique en termes de 

soulagement de la douleur, dõaccompagnement de la souffrance psychique et dõun ®ventuel soutien de lõentourage. Il faut 

cependant garder ¨ lõesprit que la description des activit®s ainsi obtenue peut être en partie faussée : 

Ó le PMSI nõenregistre que les personnes hospitalisées (HAD incluse), et non celles suivies en consultation  

Ó lõactivit® de soins d®clar®e et analys®e dans le PMSI sert de base au calcul des ressources allou®es ¨ lõh¹pital, 

elle peut donc être le reflet de différentes stratégies de codage. Les codages en soins palliatifs ne sont pas for-

cément toujours utilisés de manière pertinente et peuvent varier selon les pratiques.  

Ó les données recueillies ne permettent pas de juger de la qualité des soins dispensés. 

Ó si dans la base PMSI , deux tiers des patients d®c®d®s et susceptibles de b®n®ficier de soins palliatifs nõont pas 

r®alis® un s®jour enregistr® comme soins palliatifs (en DP, DR ou DAS) cela ne signifie pas n®cessairement quõils 

nõen ont pas b®n®fici®. Ils peuvent en avoir b®n®ficié sans que cette activité ait été codée en DAS SP. 

 

 

Ce quõil faut reteniré 

 

En France, 60% des personnes qui décèdent sont susceptibles de r e-

lever d'une prise en charge incluant des soins palliatifs plus ou 

moins complexes, soit 322 158  personnes chaque a nnée 

Or les personnes susceptibles de bénéficier de soins palliatifs déc è-

dent plus souvent à l'hôpital (64%) que la population générale 

(58%). 

Plus encore 72,3% des décès consécutifs à une maladie grave, évol u-

tive et présentant une phase terminale facilement identifiable (pour 

lesquels la nécessité de mettre  en place soins palliatifs paraît la 

plus év idente), surviennen t ¨ lõh¹pital.  

En maison de retraite les personnes susceptibles de bénéf icier de 

soins palliatifs d®c¯dent pour 25 % des suites dõun cancer, et pour 

33 % de maladies qui se caractérisent par un déclin graduel et pr o-

longé, typique des personnes âgées et fr agiles; 

 

60% 
 

des personnes qui décèdent 

sont susceptibles de néces-

siter des soins palliatifs 

plus ou moins complexes  

Cõest le cas de 

67% 
des personnes  

qui déc¯dent ¨ lõh¹pital 
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Annexe 1 

Un mod¯le dõestimation  de la population susceptible de  

relever de soins palliatifs en fin de vie 

 

Le mod¯le de lõinstitut national de sant® publique de Québec permet de qualifier 

avec une assez grande précision les besoins de prise en charge palliative. Il co n-

siste en une liste de maladies chroniques dont le décès est généralement  prév i-

sible a été constituée à partir des codes CIM10 des caus es médicales de décès. 

Cette liste a été  utilisée pour cette étude, seules quelques rares modifications ont 

®t® apport®es ¨ cette liste dans le souci dõune homog®n®isation du codage notam-

ment en cas de possibilité de double codage entre étiologie et manif estation cl i-

nique (cf. colonne n°3 « Compléments DREES -BESP »). Ont été ajoutés les carc i-

nomes, les démences de la maladie de Parkinson ou de la sclérose en plaques.  

La population susceptible de relever de soins a ensuite été classée en prenant en 

considération trois types de trajectoires de fin de vie (Cf tableau ci -dessous, co-

lonne n°4), distinguées à partir des travaux de Murray et al (2005) :  

Ó La trajectoire I  correspond à une 

évolution progressive et à une phase 

terminale habituellement relativ e-

ment  claire. Selon Lunney et al. 

(2003), Murray et al. (2005) et Mu r-

tagh et al. (2004), les décès par cancer 

typique des décès par « Tumeurs  » 

(voir code colonne n°4).  

Ó La trajectoire II  se définit par un 

déclin graduel, ponctué par des ép i-

sodes de détérioration aigus et ce r-

tains moments de récupération, avec 

une mort parfois soudaine et inatte n-

due. Selon Lunney et al. (2003), Mu r-

ray et al. (2005) et Murtagh et al. 

(2004), la trajectoire  et correspond 

aux patients qui décèdent de défai l-

lance du système cardi o-pulmonaire.   

Ó  La trajectoire III  se définit par un 

déclin graduel et prolongé, typique 

des personnes âgées et fragiles ou des 

personnes avec démence selon 

Lunney et al. (2003), Murray et al. 

(2005) et Murtagh et al. (2004). Nous 

avons donc assigné cette trajectoire 

aux  «Troubles mentaux et du co m-

portement  », « Maladies du système 

nerveux et des organes des sens » et 

«Maladies du système nerveux  » (voir 

code colonne n°4). 
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Libellé Codes CIM10 Compléments DREES-BESP 

Type de 

trajec-

toires 
Soins palliatifs Z51.5    

VIH B20 à B24  T2 

Certaines autres maladies infec-

tieuses 
A52.0 à A52.3, A52.7, A81.0, A81.2, B15 à B19  T2 

Tumeurs  
C00 à C26, C30 à C34, C37 à C41, C43 à C58, C60 à C85, C88, 

C90 à C97, D32, D33, D37 à D48 

D00 à D09, D63.0, G13.0, G13.1, 

G53.3, G55.0, G63.1, J70.1, M36.0, 

M36.1, N08.1, N16.1, Z03.1, Z08, 

Z51.0, Z51.1, Z51.2 

T1 

Aplasies médullaires et certaines 

maladies chroniques du sang et des 

organes hématopoïétiques 

D60, D61 D69, D70, D75.2, D75.8, D86 T2 

Diabète E10 à E14 G59.0, G63.2, H36.0, M14.2, N08.3 T2 

Certaines autres maladies endocri-

niennes 
E70 à E72, E75 à E77, E84 E85 T2 

Démences (yc au cours d'autres 

maladies) 
F00, F01, F03, F05, F06 F02 T3 

Maladie de Parkinson (nc démence) G20 à G23  T3 

Maladie d'Alzheimer (nc démence) G30 à G32  T3 

Sclérose en plaques (nc démence) G35 à G37  T3 

Affections musculaires et neuro-

musculaires 
G70 à G73  T3 

Certaines autres maladies du sys-

tème nerveux 
G03 à G05, G07, G10 à G12, G47.8, G51.8, G55.1, G60.8, G80 

à G83, G90 à G99 
 T3 

Insuffisance cardiaque I50  T2 

Maladies cérébrovasculaires I60 à I64, I67, I68.8, I69 G46, I65, I66, I68.0, I68.1, I68.2 T2 

Certaines autres maladies cardio-

vasculaires 
I23.1 à I23.3, I23.8, I25, I27, I42, I43, I51, I52.0, I70, I73, 

I74, I79.2, I97.0, I97.1, I97.8, I98.0, I98.1, I98.8 
 T2 

Maladies chroniques des voies res-

piratoires inférieures 
J40 à J44, J47, J60 à J62, J66, J80, J84.1, J95.1 à J95.3, J96, 

J98.0 à J98.4 
 T2 

Insuffisance hépatique K70 à K77  T2 

Certaines autres maladies de l'ap-

pareil digestif 
K44, K50, K51, K55, K56, K85, K86, K87.1, K90  T2 

Certaines maladies de la peau L30.5, L40 à L42, L44.0, L93, L94.5  T2 

Certaines maladies ostéo-

articulaires et des muscles 

M05, M06, M13, M15, M21, M30 à M35, M40 à M43, M45 à 

M51, M53, M54, M63.8, M80, M81, M82.0, M82.1, M84.3, 

M84.4, M86 à M88, M90.7, M96.1 

 T2 

Certaines maladies de l'appareil 

génito-urinaire 
N02 à N05, N11, N12, N13.6, N16.0, N18, N19, N25, N31.2, 

N31.8, N31.9, N82 
 T2 

Certaines malformations congéni-

tales 

Q01 à Q06, Q07.8, Q07.9, Q20 à Q28, Q31, Q33, Q40 à Q45, 

Q60 à Q68, Q71.4, Q75 à Q79, Q85.0, Q86, Q87, Q89 à Q93, 

Q95 à Q97, Q99 

 T2 

Anomalies de la respiration R06.0, R06.2 à R06.5, R06.8  T2 

Pas de code CIM Valeur manquante  T2  

Source : Soins palliatifs de fin de vie au Québec : Définition et mesure d'indicateurs, Partie 1 : Population adulte (20 ans et plus);   
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ANNEXE 2 :  

Complex chronic conditions (CCC) ð list of ICD-10 codes 

Type de CCC Codes CIM 10 

Système neuromuculaire Q000', 'Q001', 'Q002', 'Q019', 'Q02', 'Q039', 'Q043', 'Q048', 'Q050', 'Q051', 

'Q052', 'Q054', 'Q055', 

'Q056', 'Q057', 'Q059', 'Q062', 'Q064', 'Q068', 'Q078', 'Q079','F719', 'F729', 

'F739', 'E752', 'E754', 'G10', 'G111', 'G114', 'G118', 'G120', 'G121', 'G122', 

'G128', 'G129', 'G20', 'G210', 'G211', 

'G212', 'G213', 'G218', 'G219', 'G238', 'G241', 'G242', 'G243', 'G244', 'G245', 

'G248', 'G250', 'G253', 

'G255', 'G256', 'G258', 'G259', 'G309', 'G310', 'G311', 'G318', 'G319', 'G320', 

'G328', 'G900', 'G908', 

'G909', 'G910', 'G911', 'G937', 'G950', 'G951', 'G958', 'G959', 'G990', 'G992', 

'M890','G801', 'G802', 'G808', 'G809', 'G403', 'G410', 'G411', 'G412',  

'G710', 'G711', 'G712', 'G723' 

Appareil cardiovasculaire Q200', 'Q201', 'Q203', 'Q204', 'Q205', 'Q208', 'Q209', 'Q210', 'Q211', 'Q212', 

'Q213', 'Q220', 'Q221', 

'Q223', 'Q224', 'Q225', 'Q230', 'Q231', 'Q232', 'Q233', 'Q234', 'Q240', 'Q242', 

'Q243', 'Q244', 'Q245', 

'Q246', 'Q248', 'Q249', 'Q250', 'Q251', 'Q252', 'Q254', 'Q257', 'Q262', 'Q263', 

'Q268', 'Q269', 'I421', 'I423', 'I424', 'I428', 'I515', 'I440', 'I441',  

'I442', 'I443', 'I446', 'I447', 'I451', 'I452', 'I453', 'I454', 'I455', 'I456', 'I458', 'I459', 

'I471', 'I472', 

'I479', 'I48', 'I490', 'I491', 'I494', 'I495', 'I498', 'I499' 

Appareil respiratoire Q300', 'Q308', 'Q310', 'Q324', 'Q330', 'Q334', 'Q336', 'Q338', 'Q339', 'Q348', 'Q349',  

'P279','E840', 'E841', 'E848', 'E849' 

Rénal Q600', 'Q610', 'Q611', 'Q612', 'Q613', 'Q614', 'Q615', 'Q618', 'Q619', 'Q623', 

'Q628', 'Q638', 'Q641', 

'Q643', 'Q644', 'Q647', 'Q649', 'N189' 
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Gastro-intestinal Q391', 'Q419', 'Q429', 'Q431', 'Q441', 'Q442', 'Q445', 'Q446',  

'Q453', 'Q458', 'Q459',  'K730', 'K738', 'K739', 'K745', 'K746', 'K760', 'K769', 

'K500', 'K501', 'K508', 'K509', 'K510', 'K511', 'K512', 'K513', 'K514',  

'K518', 'K519'  

Hématologie et immunodéfi-

cience 

D570', 'D571', 'D572', 'D573', 'D551', 'D558', 'D569', 'D580', 'D581', 'D71', 

'D720', 'D800', 'D801', 'D802', 'D803', 'D804', 'D805',  

'D808', 'D814', 'D819', 'D820', 'D821', 

'D830', 'D831', 'D838', 'D849', 'D898', 'D899', 'M303', 'M359', 'B24' 

Métabolique E700', 'E708', 'E710', 'E720', 'E721', 'E722', 'E728', 'E729', 'E739', 'E740', 'E741',  

'E742', 'E748', 'E749', 'E763', 'E806', 'E853', 'E858', 'E798', 'E830', 'E831', 'E833', 

'E834', 'E880', 'E888', 'E889' 

Autres anomalies congénitales Q909', 'Q913', 'Q917', 'Q930', 'Q950', 'Q952', 'Q968', 'Q984', 'Q988', 'Q999', 

'E343', 'M410', 'M411', 'M412', 'M413', 'M965', 'Q750',  

'Q751', 'Q752', 'Q753', 'Q758', 'Q759', 'Q760', 

'Q761', 'Q762', 'Q764', 'Q765', 'Q766', 'Q773', 'Q776', 'Q780', 'Q781', 'Q782', 

'Q788', 'Q789', 'K449', 'Q791', 'Q795', 'Q870', 'Q871', 'Q872', 'Q874',  

'Q878', 'Q897', 'Q898', 'Q899', 'Q992' 

Tumeurs Malignes 

 

C000'-'D489', 'H350', 'N648', 'Q850' 
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Soins palliatifs et fin de vie ¨ lõh¹pital : une étude à 

partir des données existantes 

 

Introducti on 

 

a notion de « fin de vie » 

nõexiste pas dans les syst¯mes 

dõinformation hospitaliers, qui 

ne retranscrivent que les « d é-

cès », et les « soins palliatifs » 

(en tant que caract®ristique dõun sé-

jour ou dõune partie de ce séjour). Il 

est donc très diffi cile de connaître 

précisément le nombre de personnes « 

en fin de vie è ¨ lõh¹pital chaque an-

née. 

La répartition des décès dans les se r-

vices de soins aigus (selon lõ©ge, le 

sexe, la pathologie des patients, et s e-

lon la durée du séjour, le type 

dõ®tablissement ou de service) a déjà 

fait lõobjet dõune analyse cibl®e par 

lõagence technique charg®e du sys-

t¯me dõinformation hospitalier   pour 

les années 2007 et 2008, à la demande 

de lõIGAS   (IGAS, 2009 ; ATIH, 

2010). Ces travaux, essentiellement 

descriptifs, com portent également 

quelques données sur les décès surve-

nus dans les services de SSR et 

dõHAD, ainsi quõune estimation du 

nombre de décès survenus dans les 

unités de soins de longue durée et les 

établissements de santé mentale.  

Pour sa part, et avec lõaide de lõATIH 

et de la DREES, lõObservatoire natio-

nal de la fin de vie sõest centr® sur 

lõ®tude des liens entre ç d®c¯s è et ç 

soins palliatifs è ¨ lõh¹pital tels quõils 

apparaissent dans le système 

dõinformation hospitalier. Il ne sõagit 

donc pas de décrire l a « réalité » de la 

fin de vie ¨ lõh¹pital, mais de com-

prendre la façon dont les données st a-

tistiques disponibles restituent cette 

r®alit®. Une fa­on pour lõObservatoire 

dõinviter les d®cideurs, les parlemen-

taires et les médias à une certaine 

prudence dans  lõutilisation de ces 

données souvent reprises et comme n-

tées avec un recul insuffisant.

 

L 
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Û Focus  | Les soins palliatifs dans le syst¯me dõinformation hospitalier 

Séjour « soins palliatifs » : du point de vue de lõassurance maladie, pour que le codage ç soins palliatifs è soit l®gi-

time, il faut: (1) que la maladie soit à un stade avancé (pronostic vital engagé), (2) que la prise en charge soit multidiscipli-

naire (médecin et infirmier plus au moins une autre profession : psychologue, psychiatre, diététicien, travailleur social, 

kinésithérapeute, ergoth®rapeute) et (3) quõelle associe au moins trois ç soins de support è (soulagement de la douleur, 

accompagnement de la souffrance psychique, soins de nursing, traitement des autres symptômes, prise en charge nutri-

tionnelle, prise en charge de kinésithérapie, prise en charge sociale).  

L'unité de soins palliatifs (USP) est un service spécialisé constitué de lits totalement dédiés à la pratique des soins 

palliatifs et de l'accompagnement. Reconnue par contrat entre lõ®tablissement de sant® et lõAgence Régionale de Santé, 

elle b®n®ficie dõune ®quipe sp®cifiquement form®e et exclusivement d®di®e ¨ cet exercice. Elle r®serve sa capacit® d'ad-

mission aux situations les plus complexes et/ou les plus difficiles. Elle assure une triple mission de soins, de formation et 

de recherche. 

Les lits identifiés en soins palliatifs (LISP) sont eux aussi reconnus par contrat entre lõ®tablissement de sant® et 

lõAgence R®gionale de Sant®. Ils sont situ®s dans des services accueillant de nombreux patients en fin de vie, qui les ont 

inclus dans leur projet de service. Ils nõont pas vocation ¨ remplacer les unit®s de soins palliatifs : les services qui en 

comportent ne disposent pas de moyens spécialisés. Ils ont pour fonction principale d'assurer la continuité de la prise en 

charge des patients (ils permettent dõaccueillir des personnes habituellement suivies dans le service et/ou l'®tablisse-

ment) tout en valorisant de fa­on sp®cifique lõactivit® des services hospitaliers dans le champ de la fin de vie. Ils peuvent 

également répondre à des demandes extérieures au service et/ou à l'établissement pour des cas complexes, émanant du 

domicile ou d'autres structures (y compris d'HAD), dans le cadre d'une activité de proximité, permettant ainsi d'éviter ou 

de raccourcir le passage systématique dans différents services (et notamment le passage par les urgences). 

Dans les deux cas, il peut s'agir alors d'un accueil temporaire (prise en charge de personnes dans un contexte de crise où 

la nécessité de répit temporaire est imposée par une prise en charge devenue trop lourde). 

Méthodologie  

Le Programme de médicalisation des 

syst¯mes dõinformation (PMSI) est un 

système déclaratif, qui décrit les s é-

jours des patients dans des établi s-

sements hospitaliers (publics comme 

priv®s). Il permet donc dõidentifier les 

séjours qui ont été déclarés comme 

ayant donné lieu à une prise en 

charge « soins palliatifs » spéc ifique.   

Lõ®tude a consist® ¨ estimer la propor-

tion de patients « en fin de vie » ayan t 

bénéficié (selon le système 

dõinformation) de soins palliatifs en 

2009, puis à analyser le profil et le 

devenir de ces patients ¨ lõissue de 

leur séjour.  Les résultats sont pr é-

sentés par grandes catégories de ser-

vices hospitaliers : les services de 

soins aigus (« court séjour »), les ser-

vices dõurgence et enfin les services de 

soins de suite et de réadaptation (« 

moyen séjour ») et les structures 

dõhospitalisation ¨ domicile. Lõanalyse 

a porté sur la France entière (métr o-

pole et DOM) et int¯gre lõactivité des 

établissements de publics et privés.
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Û Focus  | Les séjours « pour » et « avec » des soins palliatifs 

Ó Les s®jours directement motiv®s par une prise en charge en soins palliatifs. Dans le syst¯me dõinformation hospi-

talier, ces séjours « pour » soins palliatifs sont identifiés par un « diagnostic principal » ou un « diagnostic relié » 

faisant des soins palliatifs le cïur de la prise en charge).   

Ó  Les séjours qui, sans être directement motivés par une prise en charge en soins palliatifs, comportent une dimen-

sion palliative importante. Ces séjours « avec » des soins palliatifs sont identifiés par un « diagnostic associé » qui 

vient sõajouter ¨ un diagnostic principal (par exemple, ç Alt®ration de lõ®tat g®n®ral è ou ç Tumeur maligne de 

bronche ou du poumon ») 

Les soins palliatifs dans les services de soins aigus  : constats 

¨ partir des donn®es du syst¯me dõinformation hospitalier 

Ó En 2009, 119 000 patients auraient bénéficié de soins palliatifs dans les se r-

vices de soins aigus.  

Selon le syst¯me dõinformation hospitalier, 119 000 patients ont b®n®fici® dõune 

prise en charge incluant des soins palliatifs.  

Pour les deux tiers dõentre eux (80 000), les soins palliatifs ®taient la raison prin-

cipal de leur s®jour ¨ lõh¹pital. A lõinverse, un tiers de ces patients (39 000) ont 

effectué un séjour dont les soins palliatifs étaient une comp osante, mais pas le 

motif principal.   

Ces résultats sont à comparer avec ceux obtenus dans les études portant sur 

lõestimation du nombre de personne nécessitant des soins palliatifs en France 

(chapitre  5) 

Ó Si lõon en croit le syst¯me dõinformation, moins dõun tiers des s®jours des per-

sonnes décédées en soins aigus comportent des soins palliatifs  

Dõapr¯s le syst¯me dõinformation hospitalier, en 2009, 270 750 personnes sont dé-

c®d®es dans un service de soins aigus. Sur lõensemble de ces personnes, 80 605 

(30%) ont donc été hospitalisées pour un séjour comportant des soins palliatifs : 

ces soins palliatifs constituent le motif principal du séjou r pour 21 % des per-

sonnes décédées (56 975), et apparaissaient de façon complémentaire dans le de s-

criptif du séjour dans 9 % des cas (23 630).  



FIN(S) DE VIE ET SYSTEME DE SANTE |  SOINS PALLIATIFS ET FIN DE VIE A LõHOPITAL 

 

 

111  

 

Répartition des patients décédés en soins aigus selon la présence de soins palliatifs 

dans les codages des séjours en 2009 (PMSI MCO) 

Répartition des décès en soins aigus selon la présence de soins 

palliatifs dans les codages des séjours

80 605

23 630

56 975

190 145

Séjours avec 

soins palliatifs

Séjours pour 

soins palliatifs

Séjours comportant des 

soins palliatifs

Séjours sans

 soins palliatifs

 

Source : ATIH PMSI (MCO 2009), Exploitation : DREES/ONFV 

 

Ó 50% des personnes nécessitant des soins palliatifs en auraient bénéficié  

Si lõon retient lõestimation de la popu-

lation nécessitant des soins palliatifs 

réal is®e par lõObservatoire national de 

la fin de vie à partir des données ho s-

pitalières, 238 150 patients prése n-

taient, en 2009, une pathologie dont 

la gravit® et lõ®volution pr®visible 

laissent ¨ penser quõils n®cessitaient 

des soins palliatifs.  

Cela signifie donc, si lõon tient compte 

de cette source de données, que 50 % 

des patients dont lõ®tat de sant® justi-

fierait des soins palliatifs en auraient 

bénéficié (119 000 / 238 150). 

Cette proportion ne doit toutefois être 

retenue quõavec une grande prudence. 

Dõune part parce que le modèle stati s-

tique dõestimation de la population 

nécessitant des soins palliatifs nõest 

pas encore complètement stabilisé, et 

dõautre part parce que le syst¯me 

dõinformation hospitalier nõest sans 

doute pas exhaustif.  

« Cette proportion ne doit  

toutefois °tre retenue quõavec 

une grande pr udence» 
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Û Focus  | Une explication possible : lõexhaustivit® du syst¯me dõinformation 

Il est à noter toutefois que si dans la base PMSI, deux tiers des patients décédés et susceptibles de bénéficier de soins pal-

liatifs nõont pas r®alis® un s®jour enregistr® comme soins palliatifs (en diagnostic ç principal », « relié » ou « associé ») cela 

ne signifie pas n®cessairement quõils nõen ont pas b®n®fici® :  ils peuvent en avoir bénéficié sans que cette activité ait été 

enregistr®e dans le syst¯me dõinformation. 

Comme toute base de donn®es reposant sur la saisie dõune activit® par ceux qui la r®alisent (et encore plus si ces donn®es 

servent ¨ mesurer des indicateurs de performance ou sõils visent ¨ r®mun®rer lõactivit®), le syst¯me dõinformation hospita-

lier ne permet de conna´treé que ce qui est enregistr®. 

 

Ó La  proportion de séjour s comportant des soins palliatifs est très variable selon 

les situations  

La proportion de s®jours dont le syst¯me dõinformation in-

dique quõils ç comportent des soins palliatifs » (« pour  » et 

« avec ») varie fortement selon les caractéri stiques du p a-

tien t et du séjour.  

Selon le type de pathologie dõabord :  67 % des s®jours des 

patients souffrant dõun cancer sont identifi®s par un co-

dage mentionnant les soins pa l liatifs, contre 12 % de ceux 

souffrant dõune maladie cardiovasculaire ou dõune affection 

grave de lõappareil respiratoire. 

Lõ©ge des patients est ®galement un facteur déterminant : 

toutes pathologies confondues, plus les p atients sont âgés 

moins les séjours comportant des soins palliatifs sont fr é-

quents (y compris pour les patients atteints de ca ncer en 

phase avancée ou term inale). 

Enfin, il existe un lien entre la durée du séjour et la me n-

tion des soins palliatifs comme composante (voire motif) du 

s®jour ¨ lõh¹pital : plus le s®jour est long plus il est pro-

bable quõil comporte des soins palliatifs.  

 

67% 
 

des séjours des patients 

souffrant dõun cancer sont 

identifiés « soins palliatifs »  

Cõest le cas de 

 

12% 
des séjours de personnes 

souffrant dõune maladie 

cardiovasculaire 
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Répartition des patients ayant fait au moins un séjour en service de soins aigus com-

portant des soins palliatifs en 2009, selon lõimportance et le lieu de ces soins PMSI 

MCO France entière 

Séjours pour soins 

palliatifs < 24 h

1%

LISP

39%

USP

18%

Séjours avec soins 

palliatifs

7%

Séjours pour soins 

palliatifs

35%Lits standards

42 %

Séjours pour soins palliatifs < 24 h

LISP

USP

Séjours pour soins palliatifs

Séjours avec soins palliatifs

 

Source : ATIH PMSI (MCO 2009), Exploitation : DREES/Onfv 

 

Ó Lors de leur hospitalisation pour une prise en charge en soins palliatifs, 18% 

des patients ont été accueillis dans une Unité de Soins Palliatifs (USP) et 39% 

dans un Lit Identifié de Soins Palliatifs (LISP).  

Ces patients présentent des caract éristiques c omparables au niveau de lõ©ge (71 

ans en moyenne) et des pathologies dont ils sont atteints (des tumeurs dans 79 % 

des cas). Leur séjour est en moyenne un peu plus long en USP (20 jours), quõen 

LISP (18 jours), et les décès y sont également plus un peu plu s fréquents (67 % 

contre 59%).  

Ó 42% des patients ont été pris en charge en soins palliatifs dans des lits « stan-

dards » (et non pas dans des lits spécifiquement dédiés aux soins palliatifs). Pou r-

tant, un tiers de ces hospitalis ations étaient directemen t motivées par les soins 

palliatifs.  

Les patients accueillis en lits standard sont un petit peu plus âgés que ceux ho s-

pitalisés en USP ou en lits identifiés (72 à 73 ans en moyenne). La durée 

moyenne de leur séjour est un peu plus courte (16 à 17 jours, s elon que les soins 

palliatifs constituent ou non le motif principal du séjour).  

Lorsque les soins palliatifs const i tuent le motif principal de la prise en charge, 

deux patients sur trois sont atteints dõune tumeur maligne, et 60% des s®jours se 

concluent par un décès. En revanche, quand les « soins palliatifs » sont  une co m-
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posante secondaire du séjour, la proportion de patients atteints de tumeur est 

bien moindre (37 %), de m°me que la proportion de d®c¯s ¨ lõissue du s®jour 

(42%). 

 

Ó Un peu plus de la mo itié des p atients hospitalisés au moins une fois « pour » 

ou « avec » des soins palliatifs décède au cours du premier séjour  

Ces chiffres ont tendance à montrer que la moitié des patients hospitalisés pour 

soins palliatifs le sont tardiv ement, juste avant leur décès. 

Or, les soins palliatifs ne visent pas à accompagner que la phase terminale de la 

maladie : ils sont de plus en plus souvent mis en ïuvre en amont, pour assurer le 

soulagement de la douleur, pour apporter une réponse aux symptômes pénibles 

liés à la maladie ou encore pour accompagner psychologiquement les p atients.  Le 

devenir des patients ¨ lõissue dõun s®jour ç pour è ou ç avec è des soins palliatifs 

varie assez fortement : en fonction de 

la gravité de leur état de santé et du 

type de structur e dans laquelle ils sont 

hospitalisés, ils peuvent être transf é-

rés dans un autre service hospitalier, 

retourner à leur domicile, ou au co n-

traire décéder au cours du s éjour.

 

 

« La moitié des patients  

hospitalisés pour soins  

palliatifs le sont tard ivement, 

juste avant leur d écès » 

16,4%

2,6%

17,4%

17,2%

16,6%

10,9%

29,1%

60,0%

23,7%

35,8%

24,8%

22,1%

54,5%

37,3%

58,9%

47,0%

58,6%

67,0%

Ensemble MCO

Séjours pour soins palliatifs

< 24 h

Séjours pour soins palliatifs

Séjours avec soins palliatifs

LISP

USP

transfert mutation domicile décès

Répartition (en %) des modes de sortie des premiers séjours comportant des 

soins palliatifs, selon les caractéristiques de ce séjour (PMSI MCO) 



FIN(S) DE VIE ET SYSTEME DE SANTE |  SOINS PALLIATIFS ET FIN DE VIE A LõHOPITAL 

 

 

115  

 

« Parmi lõensemble des patients hospitalis® 

une première fois pour un séjour co mpor-

tant des soins palli atifsé » 

55%  

d®c¯dent ¨ lõissue de ce 

premier séjour 

(Soit 64 800 patients)

 

 

2/3 
des patients non décédés 

retournent à leur domicile 

(Soit 34 600 personnes) 

5% 
de ces retours à domicile se 

font gr©ce ¨ lõhospitalisation ¨ 

domicile 

 

 

1/3  
des patients non-décédés 

sont transférés  

(16,4% de lõensemble 

des patients)  

 

8% 

dans un service de soins de 

suite et de réadaptation (SSR) 

6% 
dans le service de soins aigus 

dõun autre ®tablissement 
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Les soins palliatifs dans les services dõurgence :  

quels constats peut -on tirer des données hospitalières ?  

 

« Selon le syst¯me dõinformation hospitalier, seuls 7,5 % des d®c¯s survenus 

dans les services dõurgences comportent des soins palliatifs  » 

En 2010, 14 742 décès sont survenus 

dans des services dõurgence (dont les 

unit®s dõhospitalisation de tr¯s courte 

durée, parfois appelés « lits -porte  »).  

Ils représentent environ 5 % de 

lõensemble des d®c¯s en court s®jour, 

et concernent 0,3% des hospitalis a-

tions e ffectuées à partir des services 

dõurgences. Ces patients sont le plus 

souvent très âgés (61% ont 80 ans et 

plus), et leurs p a-

thologies les plus 

fréquentes sont 

cardiovasculaires 

et respiratoires 

(voir t ableau 1).  

Près de deux tiers 

des patients 

(64%) sont hospi-

talisés pour une 

pathologie  dont 

lõ®volution pr®vi-

sible et les sym p-

tômes nécessitent 

vraisemblabl e-

ment des soins 

palliatifs [Cf 

Chapitre «  Est i-

mation de la p o-

pulation requ é-

rante  »]. 

Plus de la moitié de ces patients est 

décédée le jour même de leur hospit a-

lisation.  Pourtant, seuls 7,5 % des pa-

tients avaient un séjour identifié 

comme  « comportant des soins palli a-

tifs » dans le syst¯me dõinformation, 

dont 2 % (n = 286) en tant que motif 

princ ipal du séjour et 5,5 % (n=798) 

comme motif compl émentaire.  

Diagnostic principal 
Nombre 

de 
patients 

% 

Maladies de l'appareil circulatoire 4859 33,0% 
Symptômes, signes et résultats anormaux 
d'examens cliniques et de laboratoires, non classés 
ailleurs 3632 24,6% 

Maladies de l'appareil respiratoire 2553 17,3% 

Maladies de l'appareil digestif 856 5,8% 

Lésions traumatiques, empoisonnement et 
certaines autres conséquences de causes externes 724 4,9% 

Maladies infectieuses et parasitaires 521 3,5% 

Tumeurs 490 3,3% 

Soins palliatifs 286 1,9% 
Maladies endocriniennes, nutritionnelles et 
métaboliques 243 1,6% 

Maladies du système nerveux 174 1,2% 

Maladies de l'appareil génito-urinaire 143 1,0% 

Maladies du sang et des organes hématopoïétiques 
et certains troubles du système immunitaire 121 0,8% 

Maladies du système ostéo-articulaire, des muscles 
et du tissu conjonctif 71 0,5% 

Troubles mentaux et du comportement 39 0,3% 

Autres maladies 29 0,2% 

Total 14 742 100% 

 

Patients décédés en UHCD, répartition selon leur diagnostic princi-

pal, [ATIH PMSI MCO, 2010 | Exploitation : ATIH/ONFV] 



FIN(S) DE VIE ET SYSTEME DE SANTE |  SOINS PALLIATIFS ET FIN DE VIE A LõHOPITAL 

 

 

117  

 

Les soins pal liatifs en Soins de  Suite et de Réadaptation 

(SSR) et en Hospitalisation à D omicile (HAD)  

 

Selon les données disponibles dans le 

syst¯me dõinformation hospitalier, en 

2009 plus de 54 400 patients ont fait 

au moins un séjour comportant des 

soins palliatifs en SSR (33 200 pa-

t ients ) ou en HAD (21 100 patients ).  

En SSR, seuls 10 % des patients effe c-

tuent plusieurs séjours comportant 

des soins palliatifs dans lõann®e, alors 

quõils sont 22, 6 % en HAD. 

Dans les deux cas, la durée moyenne 

du séjour est deux fois plus longue 

que dans les services de soins aigus 

(36 jours, contre 18 en moyenne en 

court séjour). Cependant les soins pa l-

liatifs retran scrits dans le PMSI ne 

sont pas nécessairement dispensés 

pendant lõensemble du s®jour, car 

pour quõun s®jour soit inclus dans ce 

décompte il suffit quõune partie (une 

semaine ou une séquence : voir a n-

nexe) de ce séjour comporte de tels 

soins.  

En soins de suite et de réadaptation,  

deux tiers des patients hospitalisés 

pour une prise en charge comportant 

des soins palliatifs décèdent au cours  

de leur séjour . Lõ©ge moyen (77 ans) 

est plus élevé que pour les patients 

accueillis dans les services de soins 

aigus. Les tumeurs malignes sont 

prédominantes (57% des patients), 

mais  les pathologies cardiovasc u-

laires, re spiratoires, neurologiques et 

digestives représentent elles aussi des 

comorbidités fréquentes (25,4% des 

patients au total).  

Près de deux patients sur trois (63%) 

décèdent au cours de ce séjour. Les 

patients non déc édés sont transférés 

dans un autre service dans une p etite 

majorité des c as (52,5%), les autres 

(47,5%) retournent à leur domicile. 

Un sur quatre fera plus dõun s®jour 

hospit alier dans lõann®e. 

Un tiers des patients décèdent à 

lõissue de leur premier ou unique sé-

jour en HAD.  

En HAD, le profil des patients est 

proche de celui des patients pris en 

charge pour des soins palliatifs en 

soins aigus : lõ©ge moyen est de 70 

ans, et près de 70 % des patients sont 

atteints de cancer. Pr¯s dõun patient 

sur trois (31%) décède au cours de 

cette première prise en charge. Parmi 

les patients n on décédés, plus de 

quatre sur cinq sont transférés dans 

un établissement hospitalier, un sur 

cinq restant à son domicile après a r-

« En SSR, un patient sur 

quatre fera plus dõun s®jour 

hospitalier dans lõann®e » 
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rêt de la prise en charge en HAD. Un 

sur trois fera plus dõun s®jour hospita-

lier dans lõann®e. 

 

Le chiffre élevé des retours  en hospi-

talisation classique doit être interpr é-

t® avec prudence : lõ®volution de la 

charge en soins mais aussi le souhait 

des aidants peuvent entrainer la ré -

hospitalisation des p atients en fin de 

vie dans les jours qui précédent leur 

décès. 

 

 

Des précautions dõanalyse indispensables 

 

Ó La part des séjours hospitaliers comportant des soins palliatifs  

Si lõon en croit le syst¯me dõinformation hospitalier, la part des s®jours compor-

tant des soins palliatifs dans le total des décès hospitaliers diminue très  légère-

ment entre 2007 et 2009 (passant de 24% à 21%).  

Mais cette proportion (souvent citée de façon peu prudente) varie en réalité fo r-

tement selon la pathologie et lõ©ge des patients : la pr®pond®rance des cancers 

parmi les patients ayant bénéficié de so ins palliatifs augmente avec le degré de 

sp®cialisation du lieu de prise en charge (USP, LISP ou lits ç standards è), et lõon 

constate un moindre recours aux soins palliatifs par les personnes âgées (y co m-

pris parmi les patients atteints de cancer).  

 

Ó Les d®c¯s dans les services dõurgence  

Le nombre total des d®c¯s survenant aux urgences issu du syst¯me dõinformation 

hospitalier est sujet ¨ caution. Les seuls chiffres disponibles jusquõ¨ maintenant 

au niveau national sont les proportions des décès hospita liers survenus le jour 

m°me ou le lendemain de lõentr®e aux urgences. La part des d®c¯s survenus le 

jour m°me de lõentr®e est stable (8 % en 2007, 2008 et 2009). Celle des d®c¯s sur-

venus le lendemain de 19% en 2008 et 2009, alors que lõIGAS lõestimait ¨ 11% en 

2007.  

 

« En HAD, 80 % des patients 

non-décédés sont transférés 

dans un établi ssement  

hospit alier  » 
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Ó Les soins palliatifs en structure dõhospitalisation ¨ domicile (HAD) 

Les chiffres obtenus sur les soins pa l-

liatifs en HAD montrent la stabilité 

dans le temps des profils des patients 

et des durées de séjour. Ils sont co m-

plémentaires des chi ffres données par 

lõIGAS pour ce qui concerne le devenir 

en fin dõhospitalisation, puisque ce 

rapport fournit les chiffres « tous 

types dõ HAD confondus è qui sont au-

tant de points de comparaison : les 

d®c¯s repr®sentent 8% de lõensemble 

des séjours en HAD , pour 31% des 

seuls séjours en soins palliatifs.  

 

Ó Proportion de patients ayant b®n®fici® dõune prise en charge en 

soins palliatifs   

La proportion de patients décédés à 

lõh¹pital au cours de leur premier (et 

dernier) séjour dans une unité de 

soins pall iatifs est proche de 2 %  de 

lõensemble des d®c¯s hospitaliers. Il 

sõagit donc dõun chiffre minimal, qui 

ne tient compte que des prises en 

charge en Unité de Soins Palliatifs.  

En revanche, la proportion de p a-

tients décédés ayant effectué un  sé-

jour incluan t des soins palliatifs est 

proche de 30%..  

Pour ce qui concerne la proportion des 

patients décédés dans les services 

dõurgences et ayant bénéficié de soins 

palliatifs, notre travail vient confi r-

mer la grande discordance entre les 

chiffres fournis par les systèmes 

dõinformation hospitaliers et ceux i s-

sus dõenqu°tes de terrain (Leconte, 

2011). 

 

 

Ó Lõimage des soins palliatifs ¨ lõh¹pital fournie par les syst¯mes 

dõinformation hospitaliers est partielle  

Les données disponibles en routine dans les systèmes d õinformation hospitaliers 

ne permettent pas dõobtenir des indications sur les besoins, la lourdeur et la qua-

lité des prises en charge retranscrites dans la base de donnée : si les unités de 

soins palliatifs assurent une prise en charge palliative spécifiqu e, ce nõest pas né-

cessairement le cas en « lit identifié »   ni en « lit standard »..  

« Un tiers des patients  

d®c®d®s ¨ lõh¹pital a effectué 

un séjour comportant des 

soins palliatifs  » 
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Un séjour de fin de vie peut se déro u-

ler, au sein dõun  m°me h¹pital, dans 

plusieurs services successifs. Cepen-

dant ces services ne sont distingués 

dans le syst¯me dõinformation que 

quand ils donnent lieu à des tarific a-

tions différentes. Dans ce cas, les 

règles de définition du diagnostic 

principal de lõensemble du s®jour ¨ 

partir des diagnostics principaux des 

séjours dans chacun  des services sont 

complexes, et peuvent rendre les i n-

terprétations difficiles.  

Enfin  les syst¯mes dõinformation con-

cernant les unités de soins de longue 

durée (USLD), ou les établissements 

psychiatriques, nõapportent gu¯re 

dõ®l®ments sur les conditions de fin de 

vie, alors que presque toutes l es per-

sonnes prises en charge en USLD 

sont concernées,  et que selon les 

termes m°mes de lõIGAS,  ç les h¹pi-

taux psychiatriques nõassument pra-

tiquement pas la fin de vie de certains 

patients de longue dur®e, qui nõont 

pas dõautre domicile è.  

  

Ó Une « réalité » parfois trompeuse  

Lõidentification des d®c¯s dans les 

services hospitaliers de soins aigus 

semble, dõapr¯s les travaux men®s par 

lõATIH, relativement fiable (ATIH, 

2010). En revanche, il nõest pas du 

tout s¾r quõil en soit de m°me pour les 

autres modes de sortie (transfert, d o-

micile, etc.)  

Deux limites assez « classiques » ap-

paraissent ¨ lõissue de cette analyse 

des donn®es dõactivit® hospitali¯re:  

Ó Le PMSI est en premier un sy s-

tème déclaratif qui sert de base au 

calcul des ressources al louées aux 

établissements.  

Ó Il est en second lieu totalement 

dépendant de la plus ou moins 

bonne traçabilité des inform ations 

dans les dossiers médicaux, à pa r-

tir desquels les codages sont réal i-

sés. 

Le codage de la réalisation de soins 

palliatifs peut donc, malgré 

lõexistence de contrôles de qualité, 

être biaisé (comme le montre 

lõexemple de la part des soins pallia-

tifs pour les patients décédés dans les 

services dõurgences) : au-delà des 

biais de lõenqu°te men®e en 2004, d®j¨ 

signalés, il est possible que des soins 

pal liatifs soient pratiqués sans être 

indiqués dans le dossier du patient, 

ou quõils ne soient pas suffisamment 

importants pour être codés par le sy s-

t¯me dõinformation. 

Par ailleurs, la notion de « premier et 

dernier séjour » est trompeuse dans 

notre analys e, car elle est dépendante 

des bornes choisies: nous avons rai-

sonné en année civile (du 1er janvier 

au 31 décembre), et non du point de 

vue de la trajectoire de soins du p a-

tient.  
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Les lieux précis de prise en charge 

dans lõh¹pital ne sont pas bien repé-

rés, quand ceux-ci nõont pas 

dõimplication en mati¯re de prix des 

s®jours, ou du fait dõhabitudes locales 

de codage : ainsi lors de lõestimation 

faite par lõIGAS avec lõaide des d®par-

tements dõinformation m®dicale des 

établissements visités, la part des d é-

cès hospitaliers survenus dans les 

services dõurgences ®tait comprise 

entre 5 et 14% (les décès survenus 

aux urgences pouvant dans certains 

établissements être affectés au se r-

vice dõhospitalisation dans lequel les 

patients auraient dû se rendre).  

Les chiffres issus du système 

dõinformation en 2009, situ®s dans la 

fourchette basse, souffrent donc vra i-

semblablement des mêmes biais de 

codage signal®s par lõIGAS.   

 

Ó Les comparaisons dans le temps sont délicates car les règles de  

« codage » ne sont pas stables  

Les r¯gles de codage de lõactivit® hos-

pitalière évoluent régulièrement de 

façon à limiter les biais de codage et 

mieux estimer les coûts. Ainsi en 

2009 le syst¯me dõinformation des 

services de soins aigus a adopté de 

nouvelles règles de définition de la 

notion de « diagnostic principal » et de 

nouvelles modalités de tarification 

des soins palliatifs.  

Les règles de codage de la V11 des 

GHM  nõassuraient  plus la visibilit® 

effective de lõactivit® de soins pallia-

tifs dans un établissement. Une dim i-

nution de 4 0 % de cette activité avait 

été constatée dans certains établi s-

sements. Ainsi, les chiffres des de r-

nières années montraient une dim i-

nution substantielle du codage en Z 

51. 5. alors même que le nombre de 

structures augmentent et que 

lõobjectif du programme national est 

de développer les soins palliatifs et 

leur visibilité.  

Dans le cadre de la V10, le diagnostic 

principal concernait le diagnostic 

pour l equel lõeffort de soins avait ®t® 

maximum : le diagnostic retenu po u-

vait être un diagnostic apparu pe n-

dant l e séjour. Les règles de codage 

mises en place en mars 2009 dans le 

cadre de la V11 ont été complètement 

différentes : le diagnostic principal 

correspondant maintenant au motif 

dõentr®e, cela ne pouvait plus °tre un 

évènement survenant en cours de s é-

jour qu el le que soit sa gravité.  

Si les conséquences de ces change-

ments semblaient peu impacter le c o-

dage dans sa globalité, pour les soins 

pal liatifs il en était tout autrement 

car pour être autorisé à coder « soins 

palliatifs» comme diagnostic princ i-

pal, il fa llait que le motif dõentr®e du 

patient soit une prise en charge pa l-

liative.  
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Si ce changement concernait peu les 

unités dédiées de soins palli atifs, il a 

modifié de façon conséquente le co-

dage dans les services de MCO. En 

effet dans ces services, le plus souvent 

la prise en charge palliative 

sõinscrivait au d®cours dõun s®jour du 

fait dõune ®volution d®favorable et 

non pas au moment de lõadmission du 

patient.  

Il était donc nécessaire de clarifier les 

consignes dõutilisation de la V11 afin 

de pouvoir rendre  compte de lõactivit® 

de soins palliatifs. Depuis le  1er mars 

2011, les soins palliatifs figurent 

comme une CMA (comorbidité ass o-

ciée) de niveau trois. En pratique cela 

veut dire que pour tout séjour en 

MCO on peut  mettre, les soins palli a-

tifs comme une comorbidité associée : 

cela devrait valoriser le séjour en pa s-

sant d'un GHM de niveau un à un 

GHM de niveau 3  

Au-delà du caractère financier, on 

perçoit que cette règle va maintenant 

inciter les médecins des services et les 

médecins DIM à identifier claire ment 

l'activité de soins palliatifs. Il reste à 

être vigilant à ce que cette CMA ne 

soit pas quõun effet dõaubaine finan-

cière et  noté par excès sans que le p a-

tient nõait b®n®fici® r®ellement de 

soins palliatifs (même avis de mon 

médecin DIM).  

Ainsi, la di minution du nombre de s é-

jours est liée à un élément  technique 

qui sera corri gé très probablement à 

partir de 2011.  

  

Un r®el besoin dõ®tudes compl®mentaires 

Ó La poursuite de ces analyses et eur 

approfondissement seraient utiles.   

Au-delà des limites mét hodologiques 

soulignées plus tôt, le principal int é-

r°t des syst¯mes dõinformation hospi-

taliers, est de fournir des données e x-

haustives, di sponibles à moindre coût 

et à intervalles rapprochés.  Il est 

aussi - à méthodologie constante - de 

pouvoir disposer d e données sur 

lõ®volution dans le temps des prises en 

charge. 

Ó Un travail pr®alable dõanalyse de 

la fiabilité des do nnées est cependant 

nécessaire   

Les études déjà réalisées par certains 

D®partements dõInformation M®dicale 

(DIM) devront être recensées et  ana-

lysées. Des tests de cohérence de co-

dages à partir de dossiers fictifs pou r-

raient notamment sõav®rer utiles. 

Lõanalyse fine des s®jours tr¯s longs 

permettrait de mieux comprendre la 

place des soins palliatifs dans les s é-

jours multiservices. Enfin, la f iabilité 

des codages des modes de sortie pour-
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rait être étudiée en coll aboration avec 

un r®seau dõUSP volontaires. 

Ó Le nombre de séjours compor tant 

des soins palliatifs connait des flu c-

tuations : un suivi pr®cis sõimpose 

Le nombre de séjours directement 

motiv®s par les soins palliatifs, sõil est 

en hausse continue dans les stru c-

tures dõHAD, a connu une baisse en 

2009 et 2010 en soins aigus. De la 

même façon, le nombre de séjours 

comportant des soins pa l liatifs est en 

baisse en 2010 en SSR et en HAD.  

Quelle  est la part des modifications 

des règles de codage dans ces varia-

tions ? Quõen est-il du nombre de p a-

tients et de leurs trajectoires de 

soins? Ces fluctuations sont -elles 

identiques dans toutes les régions, 

dans tous les types dõ®tablissements ?  

Un suivi  détaillé, mené en lien avec 

lõATIH et la CNAMTS, sõav¯re indis-

pensable pour pouvoir répondre à ces 

questions.  

Ó Des analyses complémentaires 

pourraient nous en apprendre dava n-

tage sur lõimpact des modes 

dõorganisation innovants mis en place 

dans cer taine s régions 

Des comparaisons inter régionales 

permettant dõappr®cier lõimpact 

dõorganisations innovantes, comme 

celle mise en place en PACA concer-

nant la prise en charge des urgences 

pour les patients en fin de vie (Ciais, 

2007) pourraient être intéressantes . 

Cela dõautant plus que la loi de finan-

cement de la sécurité sociale pour 

2012 a prévu, à son article 37bis, la 

mise en place dõexp®rimentations vi-

sant à optimiser le parcours de soins 

des personnes âgées dépendantes, en 

réduisant notamment le nombre 

dõhospitalisations en urgence.  

Ó Des enquêtes et des réflexions 

complémentaires sont nécessaires  

Il serait peu prudent de sõen tenir ¨ la 

seule image fournie par les systèmes 

dõinformation hospitaliers.  

Lõexploitation d®taill®e des r®sultats 

de lõenqu°te r®alis®e par lõINED en 

décembre dernier (renvoi vers réf.) 

aupr¯s dõun ®chantillon repr®sentatif 

des décès nous apportera des inform a-

tions beaucoup plus précises sur les 

conditions et les pratiques entourant 

la fin de vie en milieu hospitalier. Au -

del¨ dõautres enquêtes sont à pr o-

grammer, et une r®flexion dõensemble 

doit viser à mieux représenter 

lõensemble du processus de ç fin de vie 

», et non les seuls derniers jours de 

vie, dans les syst¯mes dõinformation 

et les enquêtes.  

Lõenqu°te men®e en partenariat avec 

lõIned apportera des informations 

inédites au niveau national sur les 

pratiques professionnelles.  Lõexploi-

tation des données de cette enquête 

reste à approfondir : elle permettra de 

mieux connaitre les pratiques profe s-

sionnelles en fin de vie en fonctio n des 

types de services et des tr ajectoires.  
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Annexe

 

Du fait de modes de f inancement di f-

férents, les modes de description de 

lõactivit® des trois types de services 

analysés (soins aigus, soins de suite et 

réadaptation et hospitalisation à d o-

micile) suivent des logiques de codage 

différentes : codification de séjours 

pour les soins aigus, de semaines 

dõhospitalisation pour les soins de 

suite et de réadaptation, de « s é-

quences » pour les hospitalisations à 

domicile. Les décès y sont par contre 

repérés de façon identique, sur la 

base du codage du mode de sortie 

dõhospitalisation. 

Dans les services de soins aigus, les 

séjours sont codés selon un(des) « dia-

gnostic(s) è, lõimportance de ce(s) dia-

gnostic(s) dans la prise en charge, le 

lieu (spécialisé ou non) et la durée:  

 

Ó un(des) diagnostic(s) :  à partir de 

la classification inte rnation ale des 

maladies 10e révision, qui co m-

prend un code spécifique pour les « 

soins palli atifs », 

Ó lõimportance du diagnostic dans la 

prise en charge :  le diagnostic codé 

« diagnostic principal » est le pr o-

blème de santé qui, a posteriori, a 

motiv® lõadmission du patient dans 

le service (quand plusieurs sont 

possibles, cõest celui qui a mobilis® 

le plus de ressources : cette défin i-

tion nõest valable que depuis mars  

2009 ; auparavant, cõ®tait celui qui 

avait mobilisé les plus de re s-

sources ;  lõ®ventuel diagnostic co-

dé « diagnostic relié » est la mal a-

die en rapport avec le diagnostic 

principal (quand celui -ci nõest pas 

une maladie) ; les diagnostics c o-

dés « diagnostic associé significatif 

» sont tous les autres diagnostics 

dõactualit®. Dans la pr®sentation 

des résultats nous parlerons de s é-

jour pour (motivé par) des soins 

palliatifs quand ceux -ci sont codés 

en diagnostic principal, ou relié, de 

séjour avec soins palliatifs quand 

ceux-ci sont codés en diagnostic 

associé, et de séjour comportant 

des soins palliatifs  pour désigner 

tout séjour pour ou avec des soins 

palli atifs.  

Ó la spécialisation du lieu de prise 

en charge : les patients dont le s é-

jour est codé comme comportant 

des soins palliatifs peuvent être 

pris en charge soit dans les disp o-

sitifs dõaccueil sp®cifiques (unités 

de soins palliatifs et lits identifiés 

en soins palliatifs (voir encadré)), 

soit dans les lits traditionnels, dits 

« lits  standards »,  

Ó la durée :  les séjours dont la durée 

est inférieure à une journée sont 

classés à part.  
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Û Focus  | Avertissement sur le site internet de lõATIH 

« Les règles de sélection du diagnostic principal ayant été modifiées en mars 2009, pour éviter un regroupage 

v11 indu en erreur de RSA des deux premiers mois de cette année, il a été ponctuellement nécessaire d'utiliser un 

diagnostic associé comme diagnostic principal; cependant lors de l'affichage, par cohérence avec l'ensemble des 

autres données, la présentation se fait selon le diagnostic principal inscrit dans les résumés. » 

 

Les  décès dans les services 

dõurgences sont enregistr®s dans 

les « Unités d'Hospitalisation de 

Courte Durée » (UHCD) Ces un i-

tés, appelés aussi "lits portes" sont 

adjacentes au service d'urgence et 

g®n®ralement cõest la m°me ®quipe 

qui tourne sur le service d'urgence 

et sur lõUHCD.  

Dans les services de soins de suite 

et réadaptation, les séjours sont 

codés chaque semaine  selon la 

morbidité principale (finalité de la 

prise en charge, pathologies à 

lõorigine de cette prise en charge)  

et secondaire (diagnostics ass o-

ciés). Un patient peut ainsi être 

hospitalisé spécifiquement pour 

des soins palliatifs (ceux -ci sont la 

morbidité principale), ou bien un 

patient déjà en soins palliatifs 

peut être admis en soins de suite 

et de r®adaptation en raison dõune 

pathologie intercurrente  (fracture 

par exemple), dans ce cas les soins 

palliatifs constituent une morbid i-

té secondaire. 

 

Dans les services dõhospitalisation ¨ 

domicile, les séjours sont codés par 

séquences de soins successives (on 

change de séquence chaque fois que 

lõun des trois critères ci -après varie) : 

une séquence est codée à partir du 

mode de prise en charge principal, du 

premier mode de prise en charge a s-

soci® et dõun indicateur synth®tique 

de lõ®tat de sant® du patient. Il existe 

23 codes différents pour les modes de 

pris e en charge, dont les « soins pal-

liatifs ». Y sont associés des diagno s-

tics, principal ou associés.  

Au sein de chacun de ces systèmes 

dõinformation, les s®jours des patients 

ayant effectué plusieurs séjours pe u-

vent être regroupés grâce à un ident i-

fiant pro pre à chaque individu. Les 

patient dont lõidentifiant nõ®tait pas 

exploitable ont ®t® retir®s de lõ®tude 

(n = 1 069). 
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Soins palliatifs pédiatriques :  

une estimation des besoins 

 

es soins palliatifs sont souvent 

associés à une problématique qui  

touche les adultes et les pe r-

sonnes âgées. Pourtant, des en-

fants décèdent chaque année en 

France et les besoins de ces enfants et 

de leurs familles nécessitent une a t-

tention partic ulière.  

Les soins palliatifs chez les enfants 

présentent certaines spécifi cités rel e-

vées par l'Institut national de santé 

publique de Québec : les pathologies 

sont diff érentes de celles des adultes, 

les différents stades de développ e-

ment d'un enfant a ppellent des prises 

en charge adaptées, la place de la f a-

mille est déterminante , tant au n i-

veau du contexte émotionnel et affe c-

tif que de la participation à certains 

soins techniques.  

Peu de données existent sur le 

nombre d'enfants qui seraient susce p-

tibles de bénéf icier de soins palliatifs 

en France. Lõ®tude des lieux de d®c¯s 

concernant les enfants sou ffrant de 

conditions chroniques complexes 

(CCC) est particulièrement intére s-

sant car le décès est plus prév isible et 

donc l'anticip ation du lieu de décès 

possible. 

 

Méthode  

Les analyses ont porté sur l'ensemble 

des décès survenus en France entière 

entre 2005 et 2008 chez les enfants de 

1 à 19 ans enregistrés au CépiDc. Les 

décès d'enfants de moins de un an ont 

été exclus de l'étude car les causes de 

décès sont spécifiques, liées à des 

complications lors de la naissance, de 

la grossesse ou des anomalies congé-

nitales. Une attention particulière a 

été portée aux enfants décédés des 

suites d'une CCC.  

Les CCC ont été définies selon les 

travaux de Feudtner et al. (2001, 

2002) Elles répondent à la définition 

suivante : « conditions dont la d urée 

prévisible est d'au moins un an, à 

moins que le décès n'intervienne 

avant, et qui atteignent plusieurs o r-

ganes ou un seul organe assez sévè-

rement pour exiger des soins pédi a-

triques spécialisés et, possiblement, 

une hospitalisation dans un centre 

terti aire ». Ces conditions ont été 

classées en neuf catégories selon le 

L 
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système atteint : t umeurs malignes, 

maladies de l'appareil cardiovasc u-

laire, du système neuromu sculaire, de 

l'appareil respiratoire, du système d i-

gestif, de l'appareil urinaire, du sy s-

tème hématologique ou immunol o-

gique, du métabolisme et autres an o-

malies congénitales ou génétiques.  

Sur 11 194 enfants âgés de 1 à 19 ans, 

décédés entre 2005 et 2008, la moitié 

est décédée suite à une maladie, dont 

46.6 % correspondait à une CCC.  

 

 

Population pédiatrique atteinte de CCC entre 2005 et 2008 

 

 

3110  

(52.73%) 

Décès consécutifs à 

dõautres maladies 

5 898  

(52.69 %) 

Décès par maladies 

5 296  

(47.31 %) 

Décès par  

causes traumatiques 

 

2610 accidents de  

transports 

1017 Suicides, 

homicides 

1669 autres 

morts violentes 

11 194  

décès  

de 1 à 19 ans 

 Entre 2005 et 2008  

2788 

 (47.27 %) 

(25% du total) 

Décès consécutifs à des 

maladies chroniques  

complexes 
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Résultats  

 

Ó Des lieux de décès assez différents de ceux des adultes  

La moitié des enfants (51%) meurent 

à l'hôpital (contre 58% des adultes). 

Les lieux de décès varient selon l'âge. 

Plus l'âge augmente,  moins les décès 

se produisent à l'hôpital et plus ils se 

produisent sur la voie publique (du 

fait notamment des accidents et su i-

cides). En revanche la part des décès 

à domicile varie peu selon l'âge  (21% 

en moyenne), même si elle tend à d é-

croître à mesur e que lõ©ge augmente. 

Les décès se produisent moins sou-

vent à l'hôpital pour les garçons que 

pour les filles. En revanche la diff é-

rence entre les sexes est peu marquée 

concernant la proportion de décès à 

domicile. Les décès par maladies se 

produisent majo ritairement à l'hôp i-

tal , et cela partic ulièrement pour les 

CCC. Les lieux de décès varient peu 

selon la période d'étude considérée 

(2005-2008). 

 

Ó Les enfants décédés suite à une CCC meurent plus souvent à l'hôpital que les 

enfants décédés d'autres causes de maladies.  

Les enfants atteints de CCC meurent 

plus souvent ¨ lõh¹pital (73 %) que les 

autres (60 %). Si ces résultats sont en 

cohérence avec ce qui a été observé 

aux USA (Feudtner et al. 2002, 2007) 

ou dans dõautres pays europ®ens 

(Pousset 2009), cõest en France que la 

proportion de d®c¯s ¨ lõh¹pital est la 

plus forte. La proportion des décès en 

«autres lieux » est six fois plus impo r-

tante chez les enfants que chez les 

adultes (29 % vs 5%). Les variations 

constat®es sõexpliquent en grande 

partie par la  plus grande fr équence 

des décès par causes traumatiques 

(accidents domestiques, accidents de 

transports, etc.) . 

 

Lieux de décès des enfants atteints de 

CCC vs autres maladies [CépiDc, 2008] 

 



FIN(S) DE VIE ET SYSTEME DE SANTE |  SOINS PALLIATIFS PEDIATRIQUES 

 

 

130  

 

 

Lieux de décès des enfants (1-19 ans) selon lõ©ge, le sexe, cause médicale et année 

du décès, France entière, 2005-2008 

 

  Domicile Hôpital 
Autres 

lieux 

Effectifs 

totaux 

Ensemble         

Effectif 2347 5683 3164 11194 

Pourcentage 20,97% 50,77% 28,27% 100,00% 

Age         

01-04 ans 23,86% 64,56% 11,58% 2518 

05-09 ans 24,02% 60,75% 15,23% 1429 

10-14 ans 22,94% 56,25% 20,81% 1633 

15-17 ans 18,96% 44,24% 36,80% 2590 

18-19 ans 17,64% 37,24% 45,12% 3024 

Sexe          

Homme 19,96% 47,36% 32,68% 7267 

Femme 22,59% 56,54% 20,87% 3927 

Causes          

Maladies    5898 

CCC 21,98% 73,15% 4,87% 2788 

autres maladies 24,84% 60,08% 15,07% 3110 

Traumatiques   5296 

Suicide, homicide 50,95% 16,28% 32,77% 1017 

Accidents 1,83% 33,89% 64,29% 2610 

Autres causes traumatiques 23,68% 42,45% 33,87% 1669 

Année de décès       

2005 21,81% 48,17% 30,02% 3024 

2006 19,68% 52,42% 27,91% 2909 

2007 21,31% 50,56% 28,13% 2700 

2008 20,73% 51,45% 27,82% 2561 

Source : CépiDc INSERM ï Exploitation : Observatoire national de la fin de vie 




