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Préambule

Les probl ®mati ques

|l i ®e s "l a fin

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

gences sociales et des questions éthiques inédites.

m° me temps quodell e

Ce premier rapport
national de la fin de vie est
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 ser | ampl eur de s- |
société ou la question de la fin de vie sionnelle, culturelle et sociétal e autour
tient une place de plus en plus impo r- de ces questions essetielles pour
tante. notre démocratie.

Il est également destiné a tous ceux Il est en effet indispensable pour une
qui sO0investissent dérmoragie, et Texicpartcolipracment
gnement des personnes en fin de vie dans une période de grandes con-
(professionnels de santé, travai lleurs traintes économiques, de savoir réal i-
sociaux, associations, etc.), pour leur ser un « arrét sur image » pour refl é-
permettre de disposer de repéres pr é- chir collect ivement sur la v aleur et le
cis afin doéam®l i or ersens de lpvieihanaminee(la vieihdari-g e

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
guestions de fin de vie, non seulement

dans leur vie personnelle mais égal e- Pr ®sident de [ 60Observatoire
ment parce que ces questions gagnent

d®sormais | despace public du fait des
défis éthiques, pol itiques, sociaux et

économiquesqud el | es posent

ddaborddobservati

Notre médecine, en

de
contexte bousculé ou les réalités démographiques renco ntrent non seul e-

Vi e

r abgrses ,deg &no rrmei ddadbd wetsh
souffrances et des vulnérab ilités liées a de nouvelles figures de la fin de
vie, a des situations indiv iduelles ou collectives de plus en plus délicates.

Ce rappod b présentea tumei rsérie
ons
rée. Les analyses qui y figurent d e-
vront étre lues dans leur évolution,

année aprés année, pour mieux réal i-

duelle mais aussi la vie collective) de
maniére a toujours garantir le re spect
des personnes les plus vulnérables.

Pr Régis Aubry
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L O0s@riatoire Mitional de la fin de vie

Dévril a décembre 2008, suite au
retentissement médiatique et pol i-
tique de la fin de vie de Mme Cha n-
tal e S®bire, une-
luation de la loi relative aux droits

des malades et a la fin de vie du 22
avril 2005 a été mise en place par
le Premier ministre et par le Prés i-
dent de |

0 As snalmbfin ® e

Deux constats principaux ont conduit
les membres de cette mission
do®val uati on
ndi 6susni ocn O @ HaBonehad @ fin
de vie ».

Dbune part, | ©i
sance par les professionnels de santé

deﬁl gi%positions relatives aux droits

i, 0 . ]
des malades en fin de vie, et nota m-

ddappr ®cpioerrt ulnGapm@o-ddun

lution Iégislative dans ce d omaine.

Constituée de parlementaires repr é-
sentant des sensibilités politiques di f-
férentes, cette mission a notamment
proc®d® " |
malades, proches, soignants, méd e-
cins,
patient s,
gnement et représentants de
| 6Association pour
dans la digni t¢ (ADMD). Ces audi-
tions ont parfaitement mis en lumiere

la complexité des enjeux de cette pr o-
blématique, et ont montré la nécessité

do®chapper
tendrait a opposer les t enants et les
adversaires de |

¢ S/ [ 6on wvoul art
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 saurait se réduire a une
réeponse simple a une question
simple »écrit ainsi Jean Leone tti.

0 a ugbmnneési: o n

responsabl es
b®n ®v o-l

e Y , .
ment celles consacrées aux décisions

de ' i mi tati on et e-
ments.
Ddbautre part, I

jec 'vgs destinéeSé‘i éclairer les choix
publics autour pdes problématiques
gégsaé la fin de vie : alors que le

S clLations e
champ eﬁ)a santé est ?argem ent In-
s . dacgcompa .
vesti par la « medecine fondée sur des
preuvesr» (?v/denc -based medicine),

. . ur it
les projets de textes reﬁ atlfrsng la f{n de
vie restent pour |
une dimension émotionnelle et des

convictions personnelles et peu co m-

. patibles av%c_la rigue ur_nécessajre a

une Vi sl inairre. qui_, _
on sh®une

on

a construct.i

te.LO®v.ol ution de |

ceut r(}e% Hr&tg (Ijeéa personnes en fin de vie,
r @Ergligpersable edans quo emlogde een
doit désor-
mais reposer sur un socle de connai s-

complete transformation,

sances objectives et pr écises.
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Les missions de | 00Observatoire

Créé par décret le 19 février 2010, | | s dbacgdans ce rapport annuel
I(NJObservat.0|re natlOgl%lﬁ_iddeenltellffilenr OHeesal-ldeonn®1
ndbest pleinement eep®rat|8r1ﬁel

Jourdohui

ue :
. 8|spon|bles p
puis septembre 2010. débat public quant a la réalité des s i-

Comme le précise son décret de créa- tuations de fin de vie en France
tion, cet Observatoire a pour missions ~ : .
. : 2/ Dceclagej le p*lotage, le suivi et
déi ndi quer | es besoins ol nformat,i on . .
. . |l o®valuati on des pol it
du public et des professionnels de dans le champ de Ia fin de vie ( y com
sant ® ° partir de | 0O® ugepges

. ,C.0 0N
pris }es actions de sensibilisation du

tions de la fin de vie et des pratiques BUF?"C? et des professio nnels)

m®di cal es qrient. sdy r a
3/ Déengager une r ®f I ex i
promotion et sur la mise en valeur

dgseprojretg \(/;isanet ? %r%dléirg de no u-

velles connaissances dans le champ

de la fin de vie : pr ojets de recherche,

études et travaux ddobsel

Il doit également identifier les besoins
dans le champ de la recherche, et
promouvoir | 6®mer gence
pluridisciplinaires dans le d omaine de

la fin de vie.

LOObservatoire doi t .chaqgue nn®e, ,
"Outil de « %artograpkﬁe » des probl é-

remettre un rapport au ministre de la . s . .
mat|c1uees liées a la fin de vie, | le rap-

sant® ainsi udau Par m t e : .
. g portdel§8b§ervat0|re nati c
rendre public.

fin de vie doit en effet non seul ement

mettre en relief le champ des connai s-

A lire: sances existantes, mais également
donner ° voir | 6 ®t endue

Décret n° 20188 du 19 février 2010 pc ddobservati on et u-de r e

tant creation de I'Observatoire nation: jourdohuwiés. i nexpl
fin devie

Au-d el ~ de s a mi ssi on ddobservation des pr o
| 6Observatoire est au service des actueurs d
blic, pour valoriser les actions visant a une meilleure prise en charge des pe r-

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

demain.
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Observer pour comprendre, débattre et agir

L6 ¢ observation €& peutémérthe ensistafareciuedir, c o mme

créer et exploiter des données a la fois quantitatives et qualitatives pour co  m-
prendre, analyser et organiser des faits ou des phénomeénes, en vue de suivre leur
évolution dans le temps et dans

| espace. ¢ I/l sdbagit bie
., ~ henomenes pour les com-

La visée des travaux d e IoObser\’Pat0|rep ]

national de la fin de vie est non seul e- prendre, pour en faire des s u-

ment de parvenir & une description des Jets de debat et le cas echeant

réalités de la fin de vie mais aussi (et pour les structurer en champs

peut-°t re surtout) ddeng P bpijrppndes ®I
ments de compréhension permettant

au grand public et auxrlesPrincipdux anjesx queeecoslB appr op

vrent ces réalités.

! s 0 a g i décrire iles phéndneenes pour les comprendre, pour en faire des
sujets de débat et le cas échéant pour les stru ctureren champs d éac.t /7 on

Quelp®rim tre d&observation

En premier lieu , | O0bser vatlodilrnest estut Nati onal des
mandaté pour rendre compte des co n- graphiques (INED).
d‘ItIOI’lS de Ia'fln de \_/'e dans le sy s- Pour autant, la question des cond i-
teme de santé fra ngais. , ) . . .
tions de la fin de vie ne saurait se | i-
Ses travaux sdappui mitetau sy geanb dersanté (ettencore
avant tout sur | the x prhons au aysteme gle sdins)s: und telle
n®es existant es ssueg u o prablereatiques cone witt nécessair e-
du monde de la recherche ou des tra- ment a rendre compte de la place r é-
vaux do®valuat i oné-me se®ée agaaquestiorede ladinitddé de
rents organismes publics. Des coll a- | 6°tre humain danbk notre
borations ont ainsi été eng agées avec turel et social.
la Direction de la Recherche, des . . : .
- Les répercussions philosophiques,
Etudes, de | 0Evalsdation et. des, Stat.]i
} T morales, religieuses, démogr aphiques,
tigues (DREES), le Centre d'épid é- . . .,
' _ " economiques, sociétales, etc., du ca-
miologie sur les causes médicales de . ~ o
racttre mor t el de | 6°tre so

déces (CGépiDc 0 INSE RM) ou encore .
et essentielles.
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EIl es sdentrel acennt fidde viereauna dineresion gloobale et,

plexe pour produire une culture a u- pour étre comprise, doit étre appr é-
tour de la mort, qui est déterminante hendée comme un processus plus ou
ddun poi ntnthropelogigue et a moins long, ponctué de ru ptures, au
sociologique. cours duquel les individus tentent,
plus ou moins ais ément, de faire face

Or, depuis un siecle, le rapport que
| 6 h o mmass également la société
entretiennent avec la mort a subi,

sous Il o6effet des anouvemendde vié Boitlefe aMp-
dernité, de profondes m utations. préhendée comme un

a la mort.

Enfin, la question de la fin de vie ne processus plus ou moins
saurait se réduire au seul temps de la long, ponctué de ru p-
« toute fin de vie ». Elle fait irruption

ture s, au cours duquel les

déesldannonce de | a malad.ida.grave, et

~ . : individus te ntent, plus ou
sO0i nvite emanbotour aa $o8g V _ o _
de la maladie ou du vieillissement, moins aisément, de faire

elle sdéd®prouve | osrs des der nfR@masa mork
tants, et se prolonge apres le déces
dans le rituel des fun érailles et dans
| 6 ®pr euv e Ladguestbr deild

La gouvernance et le fo nctionnement de I'O bservatoire

Le fonctionnement de I'Observatoire national de la fin de vie est marqué par I'a r-
ticulation de trois composantes essentielles que sont le Comité de pilotage,
I'équipe permanente et les correspondants scient ifiques

Le Comité de Pilotage

Les orientations et | e programme annuel de t
par un Comité de pilotage dont la composition est fixée par un arrété du 12 avril
2010. Le Pr. Régis Aubry en assure, pour 5 ans, la présidence.

L'équipe perman ente

LO®qui pe permanente de | 00Obser v(satameesrpeur € 0 mp c
| 6essenti el S, teesmp £ hmpargt®ieeld)le mettre ean T uvr ¢
vail défini par le Comité de pilotage et, le cas échéant, de proposer a ce dernier

les orientations qui paraissent néce ssaires.

14



Les correspondants scientifiques

Les correspondant s-a-dire lescinetchebrs ef lasexperts ttadiae ¢ t

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

té, sociologues, pdlitistes, écon omistes, juristes, philosophes, etc.), apportent le
soutien et | expelbappeoh®ceissaemest "de quel
recherche et doéinvestigation.

Budget de | 8§Observatoire.
LOObservatoire fonctionne @500@euroschagnecan-dot at i
née.Cette somme est pour | dessenti el utili s®e
de | 8®qui pe :ynmeoordoarmateun (0,6 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) etunei n-
firmiere clinicienne (0,5 temps plein).

Cela signifie en Ho®qui e pernmeésbhsprexdeir e
tionne avec un t otal de 4 équivalents temps pl eins.

Charges locatives (Loyers et frais
annexes...)
25688¢€

Achats divers
17835€

Dotations aux amortissements
5761¢€

Honoraires, Voyages et
déplacements, Missions
7880€

Frais de Gestion (Fonctions
supports Focss)
49023¢€

Masse salariale
343813 €

15
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Premiere Partie

La fin de vie, question(s) de sét@
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LA FIN DE VIE, QUIESDE SOCIETE CONTEXTE CULTEIREQETAL

Chapitre 1 Le contexte culturel et sociétal

.ou moms soin de la fin de vie, sans

esprobl ®mati ques I ®garq
. . avolir desprit, en to
de la fin de vie se posent a u- Lace Ciculcipe T e
jourddhui de man|?~re in®8 { P .
: . | 6ensembl e | a questi
en raison de conditions cu |-
L dans notre s ociété.
turelles (institutionn elles,
médicales, religieuses, éco- Cbest aussi |l 6@bds@&chat dier
nomiques, sociales, et fami- National de la Finde Vie que ddai der
liales .) in édites. a comprendre et & penser la complex i-
R té de Ia~ uestion de la f|n de vie, a_u-
Ce s der ni res ann®es, qes ? Ia
ourdohU|, en I Fesituce

guestion de la mort, considérée dans

N tur %% l a mort
| 6ensemble de ses asB? s dlcaux,

. q eques repéres qui ressortent
sociaux, culturels, etc.) et de ses

. . . Lo L. comme particulierement déterm i-
etapes (fin de vie, déces, funérailles, . .

. : . nants. Le chapitre qui suit tente donc
deuil), qui a connu de profonds et v i-

. . de rendre compte (a grand traits) des
sibles bouleversements. On ne saurait o
analyses de la recherche en histoire,
donc analyser et comprendre la m a-

\ . - en anthrogologle en sociologie, ou e n-
niere dont on prend auj our ddé hui
core en psychologle

Sciencesyeligions et institutions: voludidg® du rapport de

| 6homme © | a mort depuis | e 1
La mort a toujours été considérée, tabl es, et c &) ong spidi- des

jusqud” une ®p ogue tueles @nyoisse du jugenmamh dernier,

une perspective a la fois naturelle et perspective de | 6enfer,

en méme temps redoutable et redou- époques, la mort a tout efois donné lieu

tée. Pendant des siecles, cela tenait a des représentations et des attitudes

autant a des raisons de santé (mortal i- individuelles et collectives diverses

té infantile considérable, hygiene i n- (Aries 1977 ; Vovelle, 1983).
suffisante, grandes épidémies, mal a
dies difficilement guérissables, chiru r-
gie hasardeuse, souffrances insurmo n-

18



LA FIN DE VIE, QUIESDE SOCIETE |

En dépit de cette diversité, la mort est Ce mouvement, qui atteint son p a-
toujours demeur ®e o0-a uoxysrneudans teg aninées 1960-1980,

ciété : sa fréquence (famines, guerres, va étre un des principaux facteurs de

épidémies, etc), sa visibilité (signes | 6®vacuation progressive
funébres, port du deuil, cimetieres), sa | espace publ i c av ant q
socialité (rites funéraires, culte des dance ne commence ” sdinverser S
morts), s a pr ®domi ndaet idoanns ehbaet aatres,
(profane ou religieux) ou dans le fo |- tifs.

klore (danses macabres, carnavals),
ainsi que sa place particuliere dans la
religion chrétienne longtemps dom i-

nante en France, n 0aqgl .
- a g Pour une approche plus compléte
tenue au C 1 re commmund. a ICléhiStOire du rap

premiers chapitres du rapport de lagni
sion doi nf oconmpaghemen

Pour aller pl

Cependant, a partir de la moitié du
19éme siécle, un glissement culturel

sBop J de la fin de vie.

p re graduel |l ement
par un mouvement de bascule entre LEONETTI Jean, Rapport fait au nom se |z
doun clt® la scienclkpsion doinformation
d®vel oppe et de | &ault fin de vie. Tome 1 et 2, Assemblée natlonaq ui
recule. n°1708, 2004

O 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 XVllle siecle, la Dans son élan, la médecine contemp o-
science se développe irrésistiblement raine en est venue a privilégier de

et acquiert une primauté et une pui s- manier e parfois déraisonnable la r e-
sance sans précédent. Les sciences cherche de la guérison au détriment

médicales connaissent notamment un du soulagement des douleurs et du
développement rapide, mais il faut respect de la volonté du patient.

atte ndre les années 1950 pour que les
progrés fantastiques de la ch irurgie et
de la pharmacologie, lui permettent

enfin dbéesp®rer tai EFE
. , . efa
di eévoire de lm@&@me. mo r t

Au risque aussi, bien s

for me d 0 ac h arapeutigeen t t h@

oon aequrentnaiesdlﬁobstin
a mal

|sonnafble
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Pour répondre aux nouveaux défis, la

prise en charge de |
fessionnalisée et institutio nnalisée.
Le m®decin et | 6hup

vés progressivement investis du m o-
nopole de la gestion de

personne incurable, qui se situe aux
lemites denld @i ssabce snedicalep est
l oi n déavoir C O n m-u I
cées, Au cours du, 20éme. siecle,
f a,q e sont retro

0 1pltal a sadaxeadout e
perdre en hospitalité et en humanité

e s

ce quoil fa gagn(
la maladie, voire de la ~ .
oOh*pil t al ficacité.
sant ®. Lsthjépltall e P .
venu alors la norme en doute eu tendance & gn opposant lon g-
matieére de lieu de prise pe/’d/’e en h umanité temps un refus catég o-
en charge de la mal a- riqgue a la mort, la m é-
cnarg . QU9 idena au
di e, et | a f a decine moderne a
pas échappé (cf. cha- 9#/030/1‘9 » certes permis de lutter
pitre 2). avec de prodigieux
, ~ succés contre Ia lupart des maJadles
Mai s dans | densembl &t si, | pp (f 0
~ at Joue un roIF Icletermlnant dans
du mal ade sbdbest sukf me nt .
R oaugmentatlon de | despc
améliorée avec ces progres, celle de la i
Mais dans le méme temps, elle a ég a-
lement cont ribué & un phénomeéne co I-
|l ectif dbéoccul téideon et
la mort.
Les nouvelles incertitudes sur la mort
Les progrés de la médecine ne sont Pour sortir de | 8i mpass
toutefois pas seulement venus occu I- intermédiaires et n otamment pouvoir
ter la mort. lls sont en méme temps d®cr ®t er l a mort ddune

venus la re -questionner, avec une p ro-
fondeur philos ophique et éthique sans
précédent.

En effet, a partir des années 1970, les
progrés de la réanimation ont produit
des situations inédites, entre la vie et
la mort, ou le cerveau est irrémédi

blement détruit mais ou les autres
fonctions vita les demeurent actives.

a_

médecine a di inventer la notion de

mort cérébrale (« brain death »). Cette

notion souléve des difficultés pr a-

tigues (notam ment au regard du don
ddorganes) mai s ®gal eme
phiques (quelle définition donner de
la mort quand la science peut pe r-
mettre un indivi
a fait vivant, ni tout a fait mort ?).
Dans le méme sens, les progres ré-

du de
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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.

LOobservation cel
nous sommes a tout moment pour
partie en train de mourir et pour pa r-
tie en train de renaitre » (Ameisen,
2010), ce qui nous conduit & une m é-
ditation nouvelle et vertig ineuse sur
le vivant, ses mécanismes et ses fro n-
tieres. 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 | d6homme ri
plus occultée, voire carrément év a-
cuée.

Les récentes découvertes en matiére
de médecine régénérative part icipent
de cette évolution : en novembre 2011,
une ®quipe de | 04l
rajeunir des cellules de donneurs
agés, vieilles de plus de 100 ans. Ces
cellules « génétiquement raje unies »
ont retrouvé leur capacité d'auto -
renouvellement, ne conservant a u-

Pour all er

O AMEISEN J.C.,, HERMIEHGE R D

ns

l«u |

sque

pl us |

e

cune trace de leur vieilissement a n-
térieur. Paradoxalement, et a m esure
qgudell e progresse,
mort une connaissance de plus en
plus incertaine.

Aujourdohui, <cdest
barbi om@Rd®c¢ien g upu &
finiti on de | a mort |e
avoue de plus en plus sa perplexité.

« Paradoxalement,
et mes ur e-
gresse, la science a de la
mort une connaissance de

plus en plus ince rtaine »
dé°tre encore

Les sciences humaines (philosophie,
anthropologie, sociol ogie, etc.) sont
encore trop peu présentes sur ce
champ. Malgré les limites de son role

et de son savoir, le médecin demeure
6arr21do>?afértnent Rea« rgr\é\ned rép'”éciali ste
de la mort », ne serait -ce que par sa
responsabilité e xclusive, en signant le

certificat de déces, a en décréter le
moment.

Oi né

H {cdRgBeOntburiE? Par@ e pbmmnsi¢010
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LA FIN DE VIE, QUBESDE SOCIETE |

UFocus |_a mort, un sujet de recherche tardif en sciences humaines

En Frare il faut attendre les années 1970 pour que la mort devienne un réel objetc
cherche de sciences humaines et sociales, principalement grace aux travaux fonde
quelques uwersitaires de renom (Philippe Aries, Michel Vovelle;Viogent ThomaMi
c hel Hanus, Edgar Mor i n, VI adimir Jantk
et les essais abondent, les sociétés savantes alimentent réflexions et pratiquesnpr
nel |l es, |l e d®bat publ i c s 0 eaaonsga desociété, mt
ell e nden est pas pour autant devenue
continukement a de fortes réticences tant au niveau psychique que sociétal inhérente
caractere intrinsequement dérangeant.

L@bservatoire national de la fin de vie déplore les insuffisances persistantes de
cherche, en particulier pluridiscipliun
tour de | a fin de vie et de | coairenoéquipe de
recherche universitaire consacrée a la question de la mort. Or, tant que la recherche
affiner les pratiques professionnelles, mais également a mieux comprendre les enje
rels et sociétaux, philosophiques et spirituelsiageront aussi marginaux, cette questi
pourtant au ciur de | a c osenciubepaae péniphénque.

O Le recul de la r eligion

Second facteur déterminant, le recul » (Leonard, 1981). Ce recul, décrit a
des religions chrétiennes (catholique travers les théo ries la « sécularisation
notamment) a eu une i nfluence consi- » et du « désenchantement » et qui
dérable sur la facon dont la question prend corps dans la séparation de
de | a mort sbdbest posl&EdIloiuge auet ongledu
XXe siécle. Dans le méme temps que sdbaccompagne ddune
le développement de la science, la r e- des reperes et des conduites autour de
ligion qui avait depuis des siécles le la mort. Il marque le point de départ
guasi-monopole de la question de la ddun | eement @eb fites et des
mort, a amorcé un progressif et inex o- sacrements.

rable déclin. Ce que résume

| dhi st or i emnadaquagdiile s L P o uUr al |l er p|
souligne quodé”™ partir

le corps médical, signe des temps, a c- O BAUBEROT Jean, Histoire de la laicit
capare les dépouilles du corps clérical en France, coll. Que sggs PUF, 2003.

Ce recul s @@léréauequrs or e § GAUCHET Marcel, Le Désenchanter
des deux ou trois dernieres d écennies. du monde, Paris, Gallimard, 1985.

Selon une enquéte CSA-Le monde des
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31%

des francais seét
clarent «sans rad
gion»

religions de 2007, seuls
51% des Francais
(contre 67% en 1994) se
déclarent désormais c a-
tholiques et 31% sans
religion (contre 23% en
1994).

Le développement de la technicité
médic al e au risque
déraisonnable, et la disparition des
explications religieuses constituent
les deux principaux facteurs explic a-
tifs de ce retrait de la mort de la cu |-
ture commune. Ce double mouvement

de

fait dlire a Iarsociologue des r eligions

Ldinfluencei- i . !
0 . . . Daniéle” Hervieu -Léger devant la
O gion catholique décline . .
. commission Leonetti en 2004
et son empreinte sur la - .
¢ [/ 6enfer est d®sormai s

de ceux qui se é+
clarent catholiques
pensent dsormais

culture autour de la

, L la mort, mais pas ce qui vient apres. »
mort également. Ainsi, p 9 P

quoil ndoy seuls 10% des catho-
lamort (CSA2007)  jiques d éclarent encore
croire en la résurre ction Pour aller pl
des morts alors que |26% ddentre eux

6qf) II-IERVH:_-léE ER I%aniélg, k_eg(ﬂerin e
le converti. La’Religion en mouvement. F
ris : Flammarion Ruoe, 2001.

pensent d®sor mai s

apres 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 a disparaitre dans un

vaste mouvement désordonné de

l[aicis ation.

qgu

O Audition lors de lamissidnd i n f o |
sur | daccompagneme

vie (Tome 2, page 137) En savoir plus

UFocus |Un retour du rituel et du spivel

Croisant ce recul du religieux, on observe depuis quelgue années, dans un conteate
listeetmuliul t urel, | 6®mergence d®sor donni@e

Celuici prend désormais une forme a la fois dérégulée, presque « sauvage », en deh
l a religion, mai s ®gal ement i ndi vi dleia
doi nt er prmscBrielles. i ons pe

A la suite de ce nouveau frémissement des croyances (en marge de la foi), les ritéalit
raires semblent amorcer également par rapport aux rites classiques, une certaiiog mu
un mouvement de reritualisatiaigle et personnalisée, nourrie de symbolasgires et
teint® de subjectivit® et do®motions b
du recours croissant a la cadian
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OLOIi mpact de |
Rendu possible par la comb inaison de

| O erslesla science et du recul de la
religion, et facilité par le recul des
solidarités traditionnelles, [ iridivi -
dualisme se développe privilégiant la
val orisation doun-
lement autonome et productif, aud é-
triment de la sensibilité a sa vuln é-
rabilité nat urelle.

0i ndividual i sme
de plus en plus de ses racines et de
ses proches.
Il amplifie, de fait, lam i se ~ | 6 ®c a |
du mour ant ai nsi gue I
o t progresaive de la mortI déa éa chose

r 8 AJ ma il n
publique dans un mouvement que le
sociologue Norbert Elias analyse
comme un recul de civilisation (Elias,

1987).
A mesure quoll s@insighlg il 4| fihePlst eg
gressivement éroder les solidarités .
. . R source de la revendicati on pour
traditionnelles, et les obliger a ser e- . . . .
| aut onomi e, qgui poi nt
faconner.
Ce nouveau souci .
. .. «Un nouveau souci de
de soi sdaccommode )
ainsi de plus en de plus en plus maldusouci de |
plus mal du souci
de | dautre et con-tri @qu%e maisV Hu'i rb,@,{d,% bdndore
ser davantage les plus vuln érables. qguel ques d®cennies pour
Ce mouvement, combiné aux cha n- pleinement dans la SO_Ciété’ ,ngta m-
gements de modes de vie (et notam- mth a travers la relation médicale
me n t | urbanisati od"B¥)-| a2 dispersion
des familles), isole | dindividu, | e coupe
Pour aller pl

O ELIAS Norbert. La solitude desimo
rants. Paris : C. Bourgois, 1987

O GAUCHET Marcel. La démocratie
contre elleméme, ParisGallimard, 2002
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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 a sortir la mort
du langage commun. Mais un certain nombre de facteurs sont venus
ces dernieres années significativement infléchir ce mouv ement.

pd

O Une sortie du langage

mor t

Sous | 6effet de ces Hieusemenurensseé gansiles ¢ dépdtss v X |,
la mort a au long du 20eme siecle des hépitaux, véritables oubliettes de
progressivement perdu de son cara c- la modernité, privé de parole et vi c-
tere ordinaire et commun. Elle est time dodune mise

peu " peu ¢ sortie dméneaanpaphgsique. j usqud”

devenir une nouvelle forme | A I _
déobsc®nit ®, 13%®paola c ®gansd e—rrgeme temps, la mort a aussi,

. . r 3CE rogressivement d é-
sociologue anglais Geoffrey Gorer autour du deces, progressivement d &

(Gorer, 1995). Elle est devenue « in- serte la parole.
terdite » (int er di t dden par bskifes cladsifuese §oht lentement

de la montrer, presque interdit de érodés : les condoléances ont eu ten-
mourir) et méme « ensauvagée » dance a disparaitre, les cérémonies se
(Aries, 1977), c'est-a-dire exclue de la sont privatisées, les co nvois se sont
citeé, échappant au partag e. faits plus civils et plus discrets (la «

pompe » funebre a disparu), le gris a
. supplanté le noir.
«La mort a progressivement perdu de

son caractére ordinaire et commun » La personne endeuiliee

sbest trouv®e

pl us I sol ®e,
du vécu de deuil, de plus en plus s i-
lencieux, comme pour ne pas encom-
brer le monde des vivants.

Le mourant, livré a lui -méme et a ses
souffrances a défaut de pouvoir en
étre délivré, est alors progressivement
apparu comme la figure moderne du
damné :condamn® soit " faire | 6obj et
ddun acharnement t h®r apeutique de
|l a part dedine mei refusk d@

obstinément la mort, soit a étre ins i-
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OLa mort tend

«droit de cité »

Dénoncant brutalement les excés 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

| eut hanasi e.

Le mouvement en faveur du soin aux
mourants est apparu en Grande Br e-
tagne © la fin ded«d
étendu au Canada puis a la France au
début des années 1980 en prenant le
nom de « soins palliatifs ». Sous

auj our deiddmnu i

en Grande-Bretagne dans les années
40 . [ sdest d®v e
début des années 1980 aprés notam-
ment | e d®p!'t ddun
sénateur Henri Cai llavet (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. lls partagent le méme combat
pour le refus de la souffrance et de
| acharnement
gu®ebs1960ppblkendre
ner la mort. En dépit de leurs ant a-

gonismes, ils sont venus, chacun a
leur maniére, remettre la question de

retrao

|l opp®

pr oj e

t h®r apeut

sur I

| 6i mpul sion conjoi-rntlBmdot mehddum@&aodur ant au
cal et du monde associatif, il se mit réflexion collective et ramener la

alors a regrouper en les professionn a- guestion de la mort dans la cité.

| i sant |l es initisotives jusqudal ors I ) )
lées. Ce mouvement fut validé par les A,u jourdohui, e ) viei i
pouvoirs publics qui lui donnérent des deper-1dance _sont,de.venus: une p_reo ¢

1986 un cadre réglementaire lui o f- cupgtlon s ociale, e.t\hlqu.e, economique,

frant | 6acc s | dh 1p%qu'tjeac_jle ’premée\r/ealmnptortangeeet | e
consacrer par la loi en 1999 et un des enjeux majeurs des prochaines ) |

| i nscrire au itiqué der c1"°‘ennl®aes'|oolI l's font uldobje

santé publique a travers trois pla ns
de développement entre 2000 et 2012.

De son c6té, le mouvement militant
pour | e droit ° |
a mourir dans la dignité », est apparu

deut hanasi e,

blics trés nourris ou la question de la
valeur et du sens de la vie (et donc
celle de
tient constamment en toile de fond.
ou ¢
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UFOCUS'_e SI DA et | 6®mer gence des droits de

LO®pi d®mi e de S| DA, au tournant des an
rappel ® aux hommes que | 6i mpens® pouvaii
du savoir méical. Elle a réintroduit avec effroi la question de la mort dans le quotidier
activant le spectre des maladies contagieuses et des épidémies du passe.

ElI'l e a ®gal ement per mi s, gr©ce ° | dact
acélée® | es efforts de resocialisation en
honosexuels et des toxicomanes.

EI'l e a, enfin, boul ever s® | a gest i oacthed

la vérité aux malades que de la ledire, fruit du « paternalisme » médical, a fini pamto
ber. Informés de leur état, les malades pouvaient a nouveau donner un peu de s
temps quodi l |l eur restait et prendre de

A la suite, le traement social du cancer a considérablement bénéficié du traitemeiat «
DA, faisant passer cette maladie «honteuse » au rang de maladie désormais visible
cible |l a r®cente campagne de ¢ o0 mnsanha
« inscrire les cancers dans la vie » en est un exemple particulierement illustratif.

Du fait (ou malgré) des progres médicaux considérables, de nombreuses maladies €
tions sont restées incurables, mais se sont chronicisées et se sont instaksesnddabhs
|l e paysage, ) | 6exempl e du diab te, d
méme temps, de nouvelles maladies ndégenératives se sont développées (Alzhein
Creutfeld-Jacob, etc.,) et sont venues poser abruptement la questionsddeska vie face

de telles ®preuves, bouscul ant parfo

Ces divers événements ont pour effet de sortir la question de mort de la clande  s-

tinit ® dans | aquelle | a soci®t ® | davait enferm
cité. Malgré ces breches, la parole au sens large (mots, rites, socialités, etc.) a u-
tourdelamort continue doéo°tre difficile et ce en

de «médiat isation de la mort ».
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O Le nouveau critére de la qualité de vie.

En quel ques ann®es,

| a

guestion de | a

tout prix » vers celui du souci de la qualité de vie. Des progrés 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, | 6essor du
soutien aux aidants, la présence de b é-
n®vol es

tion des professionnels sont autant

doexempl es accenyplisef f or t

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

donne d®sor mai s

ma i

« La loi donne désormais a
chacun, quell e s
_ solent les raisons, la

nti1 en
possibilité de renoncer a

d8accompagaememntaitement @u povr majt

épaurz‘am‘ prolonger sa vie »

la loi
guel l es

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

pect de
de vie tend
ment.

La qualité a tout prix ?

La revendication récente en faveur de

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

Vi e) sdinscrit d &n s
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,

et c. 1 sdagit ddun
cherche tant bien que mal a contenir

les excés des approches essentielle-

| daut on o malalese)t Petit a peti,r le critere dedasdur@e
sbestomper

devant cel uie-

ment qua ntitatives qui prévalent en
particulier dans la culture du man a-
géneent (Eleenbeagnl®3). g ®n

Cette nouvelle approche, pour le
moins normative, doit cependant étre
abordée avec circonspection dans la
mesure ou elle tente enco re de « quan-
tlfler » du quallt at|f en é)rodwsant
P,r qu

des Iabels et des classements ou pal-
mares (De Gaul éjac, 2005).
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Qualité de vie ou sens et v aleur de la vie ?

Les progrés de la médecine moderne
(autant ceux de la biomédecine que
les soins palliatifs et I
pagnement des personnes en fin de

vie) laissent auj our ddo hui po

autre question que soulévent de plus
en plus souvent les personnes m a-
lades.

La question no0 ement
celle de | a survioe
longer a tout prix mais ce lle du sens
de la vie sans pour autant la réduire a

la question de la qualité de vie. Cette
guestion du sens, a priori tres pe r-
sonnelle (« nul autre que moi ne peut
donner sens a ma vie »), se double au
plan collectif de questions sur la v a-
leur de la vie.

Les questions suivantes, livrées ici a
titre doexempl e,

lors de débats ou échanges a propos
de la fin de vie : que vaut encore la vie

Frangois de Closets :
“La vrale question : lag onie"

daccom

« La vrale question qui se pose d o-

iréﬂa&yqnte est: pPRuk -on se dispenser

de | "agonie ? (é)
choses lune . soit le patient n'est
pas conscient, il ne souffre pas et,
en ce sens, ce nest plus un étre
Hoirhash's Soé I B \conscient et
Ho#sO peksonne b Polndnt bire § T
le processus de l'agonie est doulou-
reux ou pas, c'est a lui, et a lui seul,
de prendre sa décision. »

L6Express, 17 ao %t

OFOCUS pn label de qualité de la m@rt

S U EnQ016,uhee diutle int&rmatidnal€ intitulée

gualité de la mort » mais portant en réalité st
la qualité de la fin de vie dans 40 pays a été

~ . publ i ®e. n d®p iogiquesd
doune. personnNe qul nqeuipql,ll?mipsnuts faogr't(':]euone
produire ? Doune pe5ism9d dkQes @iphraisthdédide a le
plus qudelle BWeneapee®wriee 2dd souligner

sonne qui peéese lourdement (phys i-
guement, psychiqguement, financier e-
ment &) sur son

Notre société peut-elle assumer les
conséquences et le poids de la dépen-
dance, issue impensée des avancées
dans le domaine de la santé ?

entou

mondiale de cette préoccupation. Cette- e
guéte place la France globalement en 12én
position sur ,4)10 : 3éme position pour sos+ S
l.rén‘?e%eesoin's, 5éme position pour les codts
fin de vie, 17éme psition pour la qualité de
fin de vie (exaequo avec les PayRBas) et
23éme position pour son assibilité aux soins
palliatifs.

The quality of death, ranking -eflife care
across the world, The Economiiigatee Unit,
2010.
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O Le pri ncipe du

Ce souci de préservation
de | a
heurté a la puissance
médicale, et a ses con-
traintes idéologiques,
professionnelles et éco-
nomiques.

respect

de

reconnaissance des «

gual it ®@dradte desi realade® e.s t

Peu a peu, le patient
quitte la posture pa ssive
qui pendant longtemps
le définissait et devient
de plus en plus acteur et

UFocus Pe s p e c utondreie ek dioits des mlades

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
a la qualité du systeme de santé, consacre désormai
principe ddéaut onomi e (a
| 6i nformation et | e droi
et a sa suite la loi du 22 avril 2005 en a étendu le pér
metre au droit pour le malade de « refuser tout wait
ment », quelles qu'en soient lesséquences sur son éte
de santé.

Ces nouveaux droits soat
tion des acharnementbétapeutiques, désormaise-ll
gaux : nul ne peut plus se voir désormais infliger umn t
tement agq u e | i ndaur ait pas
écl air® e, sauf en cas d¢

Les directives anticip®e
de confiance sont de corollaires de ce principe

ddaut onomi e
t i

ent

by

Mais il est parvenu a
faire basculer le sy steme
de santé dans un autre
paradigme, avec no-
t amment
la charte du patient
hospitalisé (1995) et la

guand | esa- ¢
doexpri menté. di r ect e

principal décideur de sa
propre santé. Cette te n-
dance sembl e
actuelle se prolonger : il

| dadome i snf fdier ai t

reconnu comme maitre
pour ce qui concerne sa

| daut onomi

sant ®. |
€galement pour ce qui
concerne sa vie, sa fin de
vie et sa mort.

En quelques années seu-
lement, le critere de

| aut onomi ee-est

venu un critere sociol o-
gique de premiére i m-
portance  pour com-
prendr e
temporaine en général,
et le rapport a la mort

en particulier.  Désor-
mais, le patient, lon g-
temps tenu pour imm a-
ture et inapte a décider,
acquiert un véritable

droit & la p arole et au
choix.

Ce princip-e
nomie (qui signifie ét y-
mologiquement « se
donner sa propre loi »),
cette primauté du choix
personnel ,

au fondement de la r e-
vendication en faveur de
la légalisation de
| eut hanasiie
cide @asgHee presentes
comme ¢ | & ud
digcutaple] lipeyté »,rag

point de vouloir faire du

« droit & mourir » un

droit créance , et au
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point de d®signer ceux qui sdy oppBarent comn
2009).
Des | imites au respect de | dautonomie

Le principe du respeoanderedoaupdbnomitej par |

pouss® | extr ° fe, recteede sa volontéy Soit paridocument

pas ainver ser | dor dr e joupersannegniegosee f(directives a n-

repenser les fondements mémes de la ticipées ou personne de confiance). Le

société démocratique, en installant respect de | dautonomie
| 6 & gu®les droits (et notamment la de se soumettre a toutes | es exigences

notion de « liberté ») pr imeraient sur du patient et en tout état de cause

les devoirs (et la notion de responsab i- ndo®rige pc sen doareuwr i

lité). Que devient en effet une société ddordres.

ou les droits indiv iduels, primant sur
les contingences qui en font le ciment,

Dans un autre ordre doi

) aussi se demander soi l e

sont sans réel contr epoids ? . . .
faire p eser sur les pouvoirs publics et
Cébest pourquoimetlpas | siurné apem®decine | e devo
aujourdohui au mal adledépmut (etcpiusparticruliereroent le
volontés au corps médical, ni aux suicide) de ceux qui ne trouvent plus
pouvoirs publics. Elle ne lui permet de bonnes raisons de vivre. Que de-
pas doexi gementnumémd, & a i wvient la solidarit¢ (du latin in s o-
| extr°me inverse, didumtce quiselidifie)hgaanchelld est.
El'le | 6associ e eén- r énisaaw selvise nen @xmaidctien mais
sions qui concernent sa santé, soit de de la sortie de la soci été ?
Pour aller plus | oinée

O LA CHARTE DE LA PERSONNE HOSPITALISEE
http://www.sante.gouv.fr/lachartede-la-personnénospitalisealesdroitspourtous.html
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O L 8 i mtalitércomme perspective ?

Les plus récentes avancées de la

technologie ont réactivé les vieux 27%

reves doi mmortalipt® . .
. . oA des francais trouveraient
pement de la médecine anti -age ou les formidabl gel d&° t

espoirs de « post-humanité » ou de «
transh umanité ».

Les promoteurs de ces mouvements 67)/0
| &s

sbappuient sur

fertes par les progres exponentiels de sont contre

la science, et notamment de la co n-

jonction nanotech nologies, biologies,

inform atique et sciences cognitives 60/

( NBI C) pour pr ®di r e O
hommes augmentés » et méme, a sont sans opinion
terme, la di sparition de la mort. (SOFRES 2010)

Ces réves ou espoirs, réalistes ou ut o-
pistes, entretiennent a leur maniere
autour de la mort un phénomene de
déni dont les conséquences psy-
chigues et sociétales immédiates d e-
meurent pour le moins problém a-
tiques.

Pour aller plus lo é

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

O LAFONTAINE Cécile. La société post mortelle. Paris : Seuil, 2008, 2<
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Conclusion: La mort, une question qui ne lasse pas

prés avoir été, pendant des
siecles une question collec-
tive et p ublique, la mort est
devenue, au cours du dernier
siecle, de plus en plus indiv i-
duelle et privée, tenue a

|l 0®cart de cifdespace

Depuis quelgues années, elle semble
cependant vouloir retrouver une place
publique. A quoi correspond ce dernier
mouvement -i?l Sddbaugniet t

| 6art) d epraxiase tévedoppe t
de pl us en pl us et S
continuité du travail des so ignants.

> Mais la mort est également et de plus en
plus une question de sciences humaines et

204ep e

Les disciplines telles que la p hiloso-

phie, | adthropologie, la sodologie, la

démogr aphi e, | 6 ®conomi e e
SORtsQUgieuses de ne pas laisser cette

de rendre a la mort une place plus question dohuman_|t® aux
juste, pour partie publique et pour seuls sciences « dures ». La question
partie priv®e -Pencora bcii,eéanmorg (Agncglgt%ar}t celle de la san-
d &ne nouvelle maniére de tourner e n-  t€) semble etre dever],ue chose trop S€
core autour du « tabou » de la mort ? rleuse pour etre confiee aux seuls m e-
decins et la thanatologie trouve le n-
>C6est assur ®@men icaleu n EEMENL SR RlIace dans la gammunaute
et paramédicale. scientifigue méme si de gros progres
. . . R doivent encore étre accomplis en ce
la biologie et la médecine régnent sur . : : ~
. . . sens. Les soins palliat i f s et | 6 ®t h
le sujet pour faire face aux risques s a- o,
o . . . atte stent des possibilités de rencontre
nitaires mais encore a divers enjeux L
s entre ces disciplines.
comme la bioéthigue ou le don
déoorganes. Le champ >$6doecddtledalerhe@tremené.n
t amment l a neurol ogi e) sdint ®resse de
plus en plus aux ep h Grmgestiomdeda nbd incombe excl u-
périences de mort imminente » qui sivement aux professionnels de santé
commencent a peine a mais également a ceux
devenir des sujets de «La question de la du fun®raire. LOac
recherche, al or s d Bk deSiple étre d e- ces deaniers ne se réduit
le sont depuis trente 0 [
P venue chose trop p',u_s l6organisat
ans aux USA). fun érailles. Ils prop o-

sérieuse pour étre
confiee aux seuls

A la demande des fa-

milles, la science (ou < .
medecins »

sent de plus en plus de
nouveaux services et de
nouveaux pr oduits, en
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amont du décés (contrats obseques,
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 c!'t® de <ces
acteurs sont
marché banques et
ddassurance,
ddai de " I
do
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 | es rapidesc-
teur qui réclame régulierement la
baisse de la TVA sur les pre stations
funéraires.

prof
en t
organismes

a per s

> Enfin, & mort estune question jurdique
et politique

El'l e fait d ®s or maar
drement réglementaire et législatif
strict, avec une multiplication ces
dernieres 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,

entrepri

obj et s édias \etesites ,marm

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 (scolaires, routiéres), de la
santé publique, etc., amenent en co n-
essi \
et condw ent e ouvernemrent aclen-

rail n |
tervenir prompt ement

S
> La
onne
ciété

i . e
e questlon

Peut-° t r e -elledneamttenant plus
gue | amai ames que dadsden
passé, bien que faisant partie de la
chose commune, elle ne faisait pas
mult fact b joents di@awnt asnet sd
sions publiques accessibles a tous.

tlnu Ia mort sur le devanotI de Iausg[:epee S

de

O0®cr i

t

EIl e est ®gal ement | den

militantes véhiculant des conceptions

différentes de | 6 humani t ® appel e

une plus grande implication pop u-

l aire. El |l e ndest pl u.
s |l6Gad djaatr ed dduen @e@mac un ;

| 6affaire de tous.

L a cr®ation de | 6 ONFV

carrefour de ces préoccupations cro i-
sees.
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Lesfrancais et la fin de vie

« Que pensent les Frangais de /a fin de vie et de la mort ?

» La ques-

tion est an alysée a partir de quelques idées r ecues qui reflétent la
perception sinon les craintes actuelles a propos des cond itions de la

fin d e vie.

Quelques idées regues, bien ancrées

Le discours communément véhiculé sur les conditions actuelles de la fin de vie
est assez homogene et plutdt négatif. Il repose sur quelques « évidences » peu di s-
cutées qui gagneraient cependant a étre actualisées et nuancées.

«On meurt de moins en moins chez soi ! »

Les Fran-ai s
meure trop souvent
ddoentre e ux

ndest pas adapt®

2010). lls préfereraient largement f i-
nir de vivre chez eux (81%). Ce tte r é-
ponse semble faire abstraction de la
complexit ® quden prat.i
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 déces se
produit | 6 h! propbra
tion est a peu prés stable depuis vingt
ans. A | dinverse,e-
césadomci |l e nda que
depuis 1990, passant de 28,7% a
26,8% du total des décés (voir le ch a-
pitre «Lieux de deces en France »).

regr etQCee detniereqamreées, dedérls efforts
“ont|pduhtantpétét aacbmplis pdar8eon-
consi d rceurager leq soims a Homnicilé gt méme
|l d0yi acdempagnét FO&R,
| Ohospitaldi

| oppement de
cile (HAD), des services de soins i n-
firmiers a domicile (SSIAD), dévelo p-

g u pemenh des Bé$eaur deo S0iRs et no-

tamment de soins palliatifs, formation
des auxiliaires de vie, aide aux a i-
dants, etc.

Grace™ | denqu°te | NE
Ima@rsf vc eetnt €e2011 s uir
né, on peut cependant commencer a

| ase faire ore adéetpiusopnécise des td a-
t rjectsirespaa ooury caurder@ier mois de

vie.
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A | davenir, I isable der a i
mettre en place un codage spécifique
dans | es syst mes

de distinguer de maniére systém a-
tique les informations rel atives a la
fin de vie et celles relatives au d écés.

A défaut, il restera impossible
ddappr ®hender pl ei ne
de la fin de vie a domicile, alors méme
qgue <coOest latoe comstantee n d
des Francais (81% des personnes in-
terrogées dans un sondage IFOP-PFG
2010).

do

« On ne meurt plus de mor t naturell e é»

LOi d®e deatumiter»test ¢ine n
construction moderne née de la d é-

t indispe
UFocts |Unmanquedd i n f-o0 1

itinrfs eunr mafih Heovesa darfidile

A | dheur e actuel |
doi nfor mati on exi s
ddaborder l a que st

meciart le tenaps de @ dil de tvi® (fait c
fréquents #ersretours entre |dieu de vie
ied | 6htpital) de ¢

Ce manque doéinform
domnageable que la mise en place d
dispositifs adaptés a la prise en charg
des personnes en fin de vie suppc
doi denti fier pr ®c i
ressourcesle ces personnes.

celui de chercher a y résister. La n o-
tion de mort « naturelle » est donc a

nonciation des situations de maintien bien des ®gards une VvV UE
artificiel de la vie, rendues possibles empreinte de | 0i d®e que
par les progrées de la réanimation. rait & certaines co nditions étre juste,
El'le renvoie ° | G-i d eireld@®e.ne mor t s u
venue sans intervention humaine , o . ~
. L | 6i nver se, ce qui noe:
mort du fait de inéd©ge_ qu mtort\|n06) ~
comme « naturel " e , cbest ddéun c
Les étres humains ont fait de précipiter la survenue de la
O sans relache cherché a re- mort (par homicide ou par suicide), et,
68/0 pousser le moment de la de | autr e, | e fait d
mort avec les moyens de guel qudun en vie par tol
des Francais  leur époque, faisant de la possibles.
ignorent ecore 4 ' [ _ _ .
qudune | pretseryatlon d(i_fl_a.v/l/e unz La loi du 22 avril 2005 rel ative aux
6 achar n SENUTEPrSe « arciele > de droits des m alades et a la fin de vie,
thérapatique lutte contre la mort. . - .
en prohi bant | ob-stinat
(Sondage C i est turel € 0 ensath | e et en orga-ni sant
Opinioway 2011) C€ aui est « nature/ € , ¢ 0 g

donc a la fois le fait de
mourir, mais égal ement

gnement du « /aisser mourir » , permet

auj our doéhui de continuer
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autant que possible la mort dans un temps que prend la mutation des pr a-
processus naturel. tiques et de la cu lture.
Si on peut déplorer que cette loi soit Les soins palliatifs, pourtant reco n-
encore si méconnue, il faut bien ga r- nus par la loi francaise il y a plus de
der ) | esprit qgue dJiix ams, dédeowifdtremde encol
sont un temps court au regard du méconnaissance de la part du grand
public.

UFocus| La belle mort, une mort par surprise ?

82 % des personnes interrog®-e
rirsanss en rendre compte (BVA/eP:
vant | horreur de certaiomegs®el

d®vel opp®e | 8i d®e que | a beb-Il
pinément, cette « tentative de maitrise et de déni (de ld)radra-
verslesdh ai t douncoagour final, com
du myocarde ou |l a rupture do
permettant de sO0O®teindre brut
|l a souffrance et Ulaquesi®enkn®ataoxie
gene. » (Bacqué, 2003)

Cette vision assez récente et anachronique de la « belle » moi
celle qui était qualifiée au Moyedige et au XVlleme siécle de @m
lemort » (mauvaise mort) tant elle venait priver lermont de
mise en ordre de ses affaires terrestres. Indépendammentide
ver ses r epr ®deala mortiinopinge pdse géhédah
ment de grandes difficultés aux survivants pour lesquels la surpri

rarement bonne, et (g uinpsdesé @ép-a
rer ° | a s®paration et ddacd-o
cultés accrues pour en faire le deuil (source de nombreux deutls
pliqués).
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LA FIN DE VIE, QUESTION DE SOEIEHREAINCAIS ET LA FIN DE VIE

«On meurt de plus en plus seul !»

Cette affirmation ressort Pourtant, m°me sdil est probat
régulierement, méme si vie actuels générent plus de solitude que dans le
el l e varie s elpagsé (hodiffcgtien de A notion traditio nnelle de
| dappui volootiers c i tagamille,augment at i on du nombre de ve

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

de la canicule de 2003 crainte et de |l a d®noncs-ation
pour attester de la d é- tat scientif iquement av éré.

gradation brutale des s o- . ~

e Loenqu°te men®e par | 61 NED en
lid arités.

| 6 Obs er v digna ide la finnda vie en 2011
montre que la grande majorité des Francais fini s-
sent leurs jours entourés par leur f amille, des amis

0 -
Seules 11% des pe et/ou des professionnels de santé, alors que 41%

sonnes sont pensent le contraire (TNS SOFRES - Logica pour
décédées sans Philosophie magazine, se ptembre 2010).
aucune pr ésence Selon les données de cette enquéte (basée sur un

échantillon représentatif de 5000 situations de fin
de vie), seules 11% des personnes sont décédées
(lNED, 2011) sans aucune présence a leurs cotés.

a leurs co6tés

Figurel- Aujourd’hui, on meurt forcéement seul ? (IFOP 2010)

70%
60%

50%

40% -

30% -
20% -
10% -

0% T T T
18-24 ans 25-34 ans 35-49 ans 50-64 ans 65 ans+

B Plut6t d'accord O Plutét pas d'accord
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Au cours du dernier mois de leur vie, 90% des pe rsonnes ont recu la visite de leur

famille et 94% ont fait | dobjet dodurnieresui vi |
semaine de vie, 73% des per sonne amileou re-u
amis). Plus important encore, dans 66% des cas les

personnes sont déc ®d ®es aux <c!t®s t, et

dans 34% des cas avec un proche. 34%

De plus, la chronicisation des maladies ainsi que les
contraintes économiques dessinent un nouveau Sy S-  des personnes sont décédé
téme de santé ol le rdle des proches (les « aidants ») aux c't®s d

est appelé a se développer. o _
(Enquéte kin de vie en

A la condition de leur accorder un soutien matériel et France, 2011)

psychologique fort, cela contribue a resituer la mort

dans un contexte plus familial et familier
gence, réanimation, tra itements lourds, etc.). Les b ®n ®v orhpagsemend a c ¢
jouentaussiunroled ét er mi nant, © | d6®gard du mal ade et
La solitude serait donc plus une A la maniere du dicton populaire « on
crainte qudune r ®al i m&t commeRen a’ véau osil edti af f

cultés collectives a « trouver les mots craindre qudon fore®- meur e
de la mort » (Mauro, 2008) ? Car enfin me nt tell ement pléds seul
de quelle solitu de parle-t-on ? Il fau- cu. La solit ude, qui est | e
drait pouvoir distinguer la solitude dd°tre physupgfderamesnt co
physique, qui est réelle mais pas fo r- est peut-étre finalement plus fr é-

cément dans les proportions avanceées, guente pendant la vie que pendant la

de la solitude psychique que vient a c- findevie. LO6i sol ement -en rev
croitre la difficulté de parler de la qui correspond ment | dapp:
mort . Coetste pemtce sadesselatqiudrosn al ors m° me qu.
peut comprendre que 52% valident étre physiquement trés entouré - est

| daf fir mat i onOnesiionr an praablement en fin de vie une réalité

cément trés seul au moment de mo u- quadi l serait n®ceassaire
rir, nos proches ne pe uvent rien pour dier. Son constat serait a rapporter

nous » (INPES, 2003). aux besoins ddaccompagn

personnes en fin de vie et de leurs
proches, mais également aux dispos i-

« La solitude serait donc . N .
tifs ddaccompagnement mi

pl us une <crain
realité »
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UFocus| Le bénévolat autour de la fin de vie

Lébaction b®n®vole aupr s des personne
un aspect indispensable de | 6accompag
cette perspective) ainsi que de leursgrh e s . Ell e sdexercg-
riade dbobassociations et doéorganisatio

(I existe en premier | ieu de nombreus
soins palliatifs auxquelles la loi du 9 juin 1999 a dbaon statut et des obligations part
culi res en mati re ddencadrement et
CNAM. Ces associations regroupent plus de 5.000 bénévoles qualifiés.

A clt®, i exi ste de tr s lades, gdnéradistes &N E}
blouses roses, etc.) ou spécialisées (La Ligue, Aides, etc.) ainsi que les aumoréerie
n®voles de ces organisations (Il eur cl
moins 70. 000 b®n®v ol ecsmpagnementsde pets@dei er fint
Vi e, mai s peuvent ponctuell ement sovy
pr®paration et ddoencadrement tr s var

Dans son ensemble, la connaissance du dispositif solidairedeukadin de vie est trés
insuffisante, faute de méthodes homogenes de recensement : nombre de bé

nombre de mal ades concer n®s, vol ume €
nature de | 6encadrement ets odnet laau tfaonrtn

qui font aujourdohui s®v rement d®&f au

|l a prise en main citoyenne de | a mal a

Un ®t at des | i eux s0O0i mpose.

«On meurt |l entement et dans Idbd®pouvantabl es
|1 sdagit | - d o une vanentisymonymel @@ enortpreochaise,
commun®ment admi se, Lgsupgrsannesiattgintes deemaladies

de nuancer. graves doivent de plus en plus a p-

prendre a vivre avec et parfois lon g-
temps. Dans le champ de la lutte

contre la douleur, il faut souligner les

avancées sur le plan a la fois de la
technique et de la culture profe ssion-
nelle qui ont été acco mplies au cours
des dernieres décennies, en grande

oest ,us excl us
)parple grace aupdleveloppemen{: des

Les progres de la science, en allon-
geant la durée de la fin de la vie, ont
egalement contribué a installer lam a-
ladie dans la vie avec des phénomenes
nouveaux de chronicisation. Déso r-
mais, la maladie incurable (cancer,
sida, di ab te, etie.
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soins palliatifs et des soins de su p- « En realité, Jamais dans
port. /| 6 hi st dumarsté
D6i mportants proogf s reﬁtéeléyhg/éﬁaf"e?nem‘s/

dant a accomplir, notamment dans le fart de doul
domaine de la formation et de s pra- peu souliiert ae aouleurs

tigues professionnelles. La mise en phys/ques >
place par la Haute Autorité de Santé
doun indicateur ¢ ®Y3lugiggn 4@t | 5edt hanasi

terrlent de la douleur » g énéralisé a1 ‘notamment dans la formulation des
l6ensemble des ' pigf e ac'r'@dt%nt 16i doe
permet de mesurers | o@fendyie; deg; dirdsihui en
parités populationnelles : les évalu a- Fement dans déatmnoces e

tions de la_douleur sont moins, fre- tables souffrances, qui ne seraient
quentes chez les personnes agées de qudexceptionnel |l ement s

plus de 75 ans (56% des patients) que r®al it ®, jamai s dans |

chez les 18-75 ans (66%). | 8 huma n i-tto® globalement si

Céest pr®ci s®ment s dauy Wwyfert dg @euleugs ephysiques
question que la revendication de lég a- (Rey, 2011).

UFocus L6i nsensibilisation?au risgqt

A vouloir prendre le contgied de la période antérieure (indifférence, impuissance
compl ai sance dodealba edod ull &aRpds gésamniais a voma
contrbler absolument, sans nuance, toute expression de douleur des ses premiel
pour la faire disparaitre définitivement ?

La question de la douleur renvoie a celle de la souffranceteinesdes questions les pli
délicates de la condition humaine. La souffrance joue un réle complexe dans la con
de | dindividu, | e poussnma&@nie p(ar flodiismaague
toutefois le risque omniprésent de veniigey prématurément ses forces.

Or,elletendaj our déhui ~ °tre enfer mPe (et |
dans des rep#sentations trés tranchées (un mal absolu, tolérance zéro, etc.) qui cor
avoubi r tout si mple®netenn2011l) 6 ®r adi quer (
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Il en résulte que les professionnels peuvent étre tentés de se précipiter pour presc
antalgiques puissants, voire méme une sédation. Or comment penser que, contrail
la douleur physique, on puisse éradiquer la souffranas al@me que celd est intim-

ment | i®e ° | a vie et ~ |l a conscience
de glisser subrepticement vers wune id
| i nsensibilie®teettdonrnefdi manstsi 0nl aonp:
Ldenjeu fin aujourddhui est donc de p

qgue possible la souffrance au niveau ou elle demeure supportable, permettanta |
sonne de vivre sa maladie, et pdiite sa fin de vie, de maniére aussi conscienteret
sible que possible.

D6o% | a n®cessit® I mp®r i eus evangtage forinés s la
reconnai ssance, au soul agement gradu®
autant entretenir le réve de pouvoir un jour totalement abolir toute les souffrances.

Pour aller plus | oinée

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

O LE BRETON David, Anthropologie de la douleur. Paris : Métailié, 2006

«La mort est devenue un sujet tabou ! »

1 est aujourdohut cro@weoelnws .d eOrd ®ndoe puft s | 0 ®|

cer le « tabou de la mort » et de penser frey Gorer a utilisé cette expression

quadi l est S i d o mma g e(E55), & porngysaphie bexuglle (& | a-

mentet soci al ement ,i- quduelle il chrgardit le &aibgmient de la

fier la médi atisation de la mort pour mort) a quitté le refoulement et la

espérer le dissiper. Certains pensent clandestinit® pour s 0a

toutefois qudi l ae- d ®gjomplexe samspeun au@nt venirrsi m-

culer puisque nous sommes désormais plifier ni assainir | es

capables de donner a ce sujet une

nouvelle visibilité et une forte public - | | eshpas certain p areillement que

té (autour des soins palliatifs nota m- la pr étendue sortie de la clandestinité

ment). Il y aurait [a le signe positif ai de auj ou emdedthaumieuxr ®e | |

que | 8 ¢ ensauvagemeﬁf’”b_efArdie_é,a QT 1)y mi

et la « pornographie de la mort » e n- “ mi e ux | 6accompagner.
sdinterrogent cependal

tendus comme son refoulement p a-

thogene (Gorer, 1995), seraient déja !

(@]}
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sous une autre forme. Ce pourrait

°tre celle, inattaend « La mort est partourt,

tion par «/dniok estparout, les morts nulle part »

les morts nulle part » (Le Guay,

2008). (D. Le Guay)

En tous cas, on constate un d ivorce
persistant et peut étre méme accru
autour de la mort : celle dans laquelle
nous baignons culturell ement, la mort
abstraite, dépersonnalisée, médiat i-
see, celle dont nous sommes toujours

séparés par un écran, ne semble pas
d d un g ecaursgoursaider a faire
face a celle qui, t6t ou tard, nous a f-
fecte personnellement ( sa mort, ta
mort, ma mort ), et qui reste toujours
étrange et étra ngere.

UFocus L & h ynpdiatisation de la mort

A | 8 heur ereing,da mord envalaitgreinairement, au quotidien, les écraré d
| ®vi si on, de cin®ma ou do o risddutnspéciadament ¢
travers une actualité qui, en privilégiant le funeste, produit une toile de fond pasdict
ment morbide.

Cette m®di atisation de | a mort nodoai de
socialité autour du phénoméne de larmAu contraire, elle permettrait méme que
mort ¢ devienne extraordinaire au dou
(Le Guay, 2008). Ainsi, l a mort i mpr
gui ne nous touche pas, ne naffscte pas, ne nous concerne pas ; une mort tenug a
tance, toute virtuelle et prétendument inoffensive, omniprésente et si lointaine a la f
vient rendre plus difficile une appréhension plus réaliste et plus saine.
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Représentations des Francgais autour de la fin de vie

Les Francais et la/leur fin de vie

Une enquéte qualitative menée en

2003 auprés du grand public et des

professionnels de santé .fait app a-
raitre une grande angoisse des Fra n-
cais face a la maladie grave et a la fin

de vie et, en premier lieu, des d e-
mandes de soulagement des douleurs
physiques et
personnes. Elle révéle égal ement un
certain malaise des personnels so i-
gnants a I'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.

Léenqu°te met
en évidence la différence

ddappr ®hensiaon ae 1 a
ladie grave : pour le grand public,

cdest | a  émotiornells iquw n
| emporte, au risque

une appréciation r ationnelle de la s i-

ddacco rrllpﬁae%nqeumet n

53%

des francais se déclané
insuffisamment informés su
les soins palliatifs

(OpinionWay, 2011)

nels ont doaill eurs nt
ner la démarche palliative et
| i mportance de | a

fin de vie. Glob alement grand public

et professionnels ont donc sur la fin

de vie et la mort des focales partic u-
lieres et compl émentaires.

é;[;alerigm?ti S tessortir

2003, I
interrogées  déclaraient
avoir une connaissance
insuffisante et une r epreé-
sentation trés floue des
soins pall i ati f ss-
similaient a une « h uma-
nisation » idéale du soin.
Auj our dohui ,
approuvent a 89% les

m soins palliatifs (IPSOS
2009) . Mai s huit

INPES, et en dépit de trois plans
quédee nragxm pde o rdévelappement
(2000, 2004, 2008), 53% des francais

guden

tuation. Pour les pr of e s si o nnel sg déclargntigsuff isamment informés

le reglement médical du probleme qui
sdi mpose (car <ce

du combat) au
distance rel ationnelle. Co ncernant la
fin de vie, I
public qui a la compr éhension la plus
complete en prenant en compte le
vieilliss ement que les professionnels
de santé, focalisés sur la m aladie, ont

by

tendance a omettre. Les professio n-

sur les soins palliatifs (40% chez | es

t e mplgs de GDtans €tn/0% chez les Maing i
r i s quede Ibansy et painent toujours @ les

définir et a en fixer clairement le co n-

viennent et dans les faits, les seniors
se montrent aussi ince rtains que les
autres). lls savent globa lement que

les soins palliatifs consistent a a c-
compagner le malade et a soulager la
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douleur, mais seul un tiers (34%) des
personnes int er r og®es smi t
sistent aussi a « soulager psycholog i-
guement » et un tiers également

( 32 %) guadinlesrt cangeae
gnement des proches (OpinionWay,
2011)

La méconnaissance des Francais a
| 6 ®gard
de vie résulte en grande partie de

| absence de communi
. les mesures de communication e n-
treprises
festement pas permi s
objectifs viseés.

ddattei

«Seul un tiers de franca is

savent que les soins palli a-
tifs consistent aussi a so u-
lager psychologiquement la
personne malade »

Mais il ne faut pas non plus omettre

qgudell e s e heurt &
cences s 01 mjet@vants s e
doy ° rsonmellement exposé. Le

rapport a la mort est ém inemment p a-
paradoxal, suscitant in évit ablement

d e stifsetade la 6n  p a finklement

j usqumani- pr®asweanitr ,n ¢
erdint eet | & s

adiduyne deged an @3

des représen-

tatpns det bes 9 ]_0 /
attitudes a m- O
bivalentes. _
des francaigléclarent

Entr e c e avoir déjaéte ca-

. frontés a la mort
voudrait, ce
g u 0 cerait et
ce qudon
entr e ce 36%
satt pn coe
ne veut pas d'entre eux declare

. avoir déja accoma-
gné une personne en
fin de vie

gudon al (FOFPFG, 2010)

il'ya un pas. Il

importe dden tenir ci-ompte
sage,surcesuj et , de d®o-i der d

litique p ublique sur la base essentie I-

| ement ddédenqu°tes ddoopin
Bien que pré alable a la loi du 22 avril
2005, l edquéte me n ®e par | 81 NPE:!

2003 a le mérite de faire ressortir des
représentations et des préoccupations

qui restent doacStOagl ists@ n 1
engqu°t e:
spr le gyjet, ilserait de la plus grande

utlit ® qudell e puisse °tre
la durée, a la fois actu alisée et enri-
chie.
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LesFrancaiset | d exp®rience de | a mort

Ldenqu° t-RFG ROR@Evele que 91% des personnes interrogées ont d éja été

«cmf ront ®es e " la mort, soit qudelles aient
déja perdu un « proche » (85%) sans que le degré de proxim ité avec le défunt soit

pour autant précise.

En conformit® avec ddautres enqu°tes, el | e
nombre doéi d®es re-ues, que Ingais(8l%)sa dépanviande m:
|l e corps dodun d®f unt . Cette uepowatanprdat ine nce €
autre réalité. Seul un tiers (36%) des pe rsonnes déclarent avoir déja accompagné

une personne en fin de vie. Cdestéclareadbncect i ve
ne | davoir jamais fait.

Les réponses détaillées sont intéressantespour i | | ustrer | d6®cart ent
se fait de la mort avant et la réalité percue apres cette expérience. Elles ind  i-

guent que ceux qui néont |jamai s acoltésogmpagn®

cela représente qui est en -deca de la réalité :

O 69% avaie n't peur ndo°t Oe74% avaient peur de se sentir
frontés a la souffrance de ma | " | 6ai se : seul e
| dautre ; 7 Weénerlt 0 o n't b 6 b dettiv emént été.

trouvée difficile a suppo rter. . .
PP O 65% avaient peur de ne pas

O53% avaient p aur doftoevern l es mots ; 5
tiles ; 61 % se sentent effect i- effectivement pas parv enu.
vement comme tels.

Ddailleurs, au cont a@4%), etsfiun alemens econtrairamend

en fin de vie, les personnes interr o- aux idées recgues, trés peu de la géne

gées (CSA 2005) ont ressenti plutét (10%), de I d6horreur (7%)
du respect (47%) et de la détresse (4%).

Par mi cCeux qui 0 n t trés ped aux pseociatiens spécialisées
ddavoir d® ° accompada®| déaamxmenad adels (5 %)
gu°te r®v | e que unoi s sahtsa rapptocherrds ceue de
|l ement (29%) a demanld®e n@ U t@eaviedea Francesnge-
autres sdy ®tant refi @8 ®g a rp |l uatibhalslésicgudes N
choix personnel. Démographiques en partenariat avec

Ob s e r v adna dedadin de wie i

Cette demande dobaed e(vowm%raphapfre&é,s F}ang:a/sl el'z‘ la i de vie

ment adressée aux m édecins (24%) et
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Quand la question est factuelle (« A ce jour, i

avez-vous vu un mort ? »), les ré-
aucun sondage permettant
ponses sont convergentes. Quand la

question est plus subtile (« avez-vous de « catographier »
accompagné une personne en fin de (au sens sociologique du
vie ? »), les chiffres sont a prendre : ~

) P t er me) idndgar@m®r

avec beaucoup de précautions. _ _
_ } population fran?a|se,
La notion déaccompagnement no®t an

pas définie dans les enquétes, il est del 6accompagnem
probable que les personnes qui ont de la fin de vie.

simplement rendu visite a un mo u-

rant ont pu consid®rer tant?lt gubdell es

avaient déja « accompagné», et tant6t

pas.

UFocus [uelle définition dek 6 a ¢ ¢ 0 mp a dafiedagie» ?  d

Le droit ° | daccompagnement est pBs@ov.!
posé de définition. La conférence de consensus ABIAFSde 2004 avait alors mis e
eMdence qudil sdagit ddune notion c¢omg

une éthique spécifique.

Sdagi ssant doune nothiach i gu itsondleage aele de
b®&n®vol es, et gui tend ®gal ement 7 e-e
ment , handi cap, pr®carit®, etc.), eé-|
finition contextualisée et de dlication éthique en lien avec des sociégastes, qui
prendrait place dans un travail plus général desglore autour de la fin de vie.

Pouraler plus | oiné

O HENNEZEL Marie,den de vie : le devoir d'accompagnemérat Doa-
mentation francaise, 2003

[Télécharger le rapport de M& de Hennezedu format Pdf
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Les Francais pensent -ils a la mort ?

Pres de la moitié des personnes inte r-
rogées (45%) déclarent « penser régu-
lier ement a la mort » (IFOP 2010). Ce
chiffre est relativem ent stable dans le
temps. La méme enquéte révele aussi
gue ce sont ceux qui en ont le plus
peur qui y pensent le plus et qui vo u-
draient en méme temps y penser le
moins possible. Les gens pensent au-
tant a leur mort (68%) -qud "~ ¢
leurs proches (63%) (regard tourné

el

Les Francais et la peur de la mort

La peur de la mort, admise ordina i-
rement comme une
spontan ément mise en avant que par

®v

Figure2 8 « Moi, personnellement, la mos...
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Source: questionnaire de fidgSatdatioa la Mort (avril 2(

vers /)¢ anais nsensiblement
moins a ceux qui sont déja morts

(52%) (regard tou rné vers le passé).

Un sondage TNS Sofres 2010 i ndique
gue les sondés considérent massiv e-
me nt qudi l est érabeependa
de ne pas trop penser a la mort. Cela
permettrait de « minorer ses effets n  é-
fastes et de pouvoir prof iter de la vie »

(7%%).9 ©

21% des sondés (IFOP 2010). La peur
ddempee dmdesnh proaxhe
niere générale plus impo rtante que la
peur de mourir soi méme (68% pour
IFOP 2010 ; 90% pour Sofres 2010).
Pour 54% des personnes interrogées,
cdest plus | a mdenteadi
gque la mort qui est a craindre
(Sofres).

e s

e et

Selon un sondage de | 61 FOP,
[bexp®rience de | a pr ox
mort, | 6©ge et l es croy
réduire signif icativement la peur de

mourir : 69% des veufs, 60% des per-

sonnes ayant failli mourir, 60% des

croyants déc | ar ent pasfpaw oi r
de mourir. Le sent i ment ddavoli
une vie bien remplie joue dans le

méme sens (30%).

r
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Au moment de la fin de vie, les peurs principales

| e LQOT%I’iI’ mai s

ne semblent pas ddabor d ntagel

O La pNeur de souffrir ou d08e§f§aﬁg§l$]téc?alrem ) | a
de | dautre. avoir plus peur de

) perdre un proche que de

O La peur de | a perte dogut omoarimes@eme( physi qu

chique) : celle-ci peut recouvrir plusieurs situations :
senti ment de d®ch®ance o& ddindignit®,

pendance, peur de peser sur ses proches. 54%

peu

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

ou peur de | 6i sol ement) r e caenry ewxedéctrentc h e z - | ¢
peur dé°tre n®glig® ou adandenf®edl lencore
SES cosequences qul sor

bilité de devoir quitter les étres chers, et chez le
proche la peur de rester seul.

a craindre, plus que la
mort elleméme

(SOFRES, 2010)

Parlerdelamort ,«c6est plut it wne bonne chose
Les Fran-ais souhaidapes année gt gugadmnen parl e
puisse parler davantage de la mort. Le taux reste constant mais il signale
Une analyse dans le temps des son- gue la parole autour de la mort est de
dages IFOP renvoie que les trois plus en plus abondante. Cela ne sign i-
guarts doensiderent aeneex cfoi e pas pour aenait o n t quao
plus en plus libre ou
Fgure3- « Selorvous, la mort.» (IFOP, 201C plus saine.
100% 2010 On ~o.bserve toutefois
80% | 1994 199g 2010 qubdil s ?Ont. de p
plus nombreux a cons i-
60% - d®r er qgue cOoest

40% -

20% -

0% -
«On en parle plus »

bonne chose et que cela
est de nature a répondre
: besoin  percu

a un
comme important.

1

«...et c'est plutdét une bonne

chose»
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Les fran-ai s: eme sludreeurt hladagapsiine o

et politiques, celtlheasmmasneoler amnt c¢r eltdE&eaw I
| opiwmbiloinqupe plus qudaucune®nautaue ouMaidh uqu
réalité de cette revendication soci étale et de ses fondements ?

Si la fin de vie souléve de nombreuses questions éthiques, juridiques, s ociales

Les sondages doéopinion
outil de cartographiede « | &8 ®t at »ddleppgulation

Les sondages ddopinion visent ° mésenfatifer , T
|l es intentions, |l es opinions et/ awilseddopm®f
idée qui la concerne plus ou moins directement. lls donnent également des ind -
cations sur ¢ | 0®tat ddesprit e ddéune popul
| espace public ils permettent de dtesser
titudesvis-a&vi s ddune question.

Le rtle des sondages ddopigi ddeddawanha/

Les sondages do&opi ni dearegrésantantstassaciatifsy ded res-
majeur dans la médiatisation de « ponsables politiques ou encore de cer-
| 6eut hanasie e. tains intelle ctuels.

Depuis 1987, 17 sondages d & o pGes sondages et les commentaires

ont été réalisés pour tenter auxquels ils do nnent lieu constituent
ddappr ®hender | 6 aud h ®dohcoun puigsant outihde g roégliatis a-
| ati on fran-aise “ton »deeeg quest i ode dans | Oes
| 6eut hanasi menés diepuns publ i c : [ oi n doé&-tr e d
| Gadoption de | a | oments ssay stiguest iis sord k¢ veepr
avril 2005. Tres largement repris (1l e c m®di a e) doexpre
dans la presse, les tendances mises a gi res, doi d®es et de r
jour & travers ces sondages font sy s- autour de la fin de vie et de la notion «
t ®mati quement | dobjeddedahahpnsées et de

commentaires abondants de la part
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Des sondages a 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

a 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 fidele et précise des co u-
rants doéopinion oqouli
ci ®t ®. Ces m®t hodes

«ll serait illusoire, sur un
sujet aussi complexe et sen-
sible, de chercher dans les
résultats des sondages une
restitution fidele et précise
des courants d@pinion qui
traversent la société »

permettent pas d ce ndest doai l
pas leur objet O de retranscrire sous
forme de tableaux statistiques la « r é-
alit® e du degr® éddéadh®
rentes strates de la population fra n-

caisevis-a-vi s de | deut hanasi e

Pour autant, compte tenu de la place

qgudil s occupe mttuctioth a n s | a
du débat et de la richesse des info r-

ntarta wenrss eqgqutd i ll a < olnt i enne
tatsd fie@veny pelt t-&tres permedtre de

comprendre a la fois ce qui fonde la

forte revendication sociétale en f aveur

de | deuthanasi e, et de r

nature de cette demande.

| sbagit donc bien, pou

National de la Fin de Vie, de chercher
restituer ¢ | O®tat do:

pulat i on fr an- ai speraitt el qgu

dans les sondages, tout en mettant en
®vi dence | ambi gupt ® d

guestions et | ambi v a
certaines r éponses.
UFocus Méthode
17 sondages ddédopinion r®alis®s sur d-e
-aise ont ®t® identifi®s par | 060bs erav
tions existantesicett asuonl|l debapei déoupaea
®t ® retenues que | es enqu°tes doopi mi
males : deux sondages réalisés auprés des internautes sandléchagé préalable ont
ainsi ®t® exaysees du champ doban
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UFocus Les d®bats publics initi®s

O En Belgique

Le comit® d' ®t hi que f ®d®r al bel ge sol
de faire un état des lieux des pratiques et des sensibilités en procédant par étay
s'agissait de limiter la problématique complexe de I'euthanasie a la question der4'o
tunité d'une intervention législative en matiere d'euthanasie”. Les questions plus I
testament de vie et des patients incompétents, de la néonatalogiesgdhiatrie, ont été
traitées dans le long terme par des scosmissions.

O Au Canada

Une consultation publique sur le droit de mourir dans la dignité a été organisée ¢
une motion adoptée a l'unanimité par I'Assemblée nationale du Québec en déc
2009. Les citoyens ont pu transmettre un témoignage ou faire une demande d'inten
Les commissaires ont ainsi entendu plus de 400 organismes et personnes durant
d'auditions qui ont été tenues dans huit villes pendant un an. La commestnson
rapport en novembre 2011.

Léopinion © | d®gard du recours ~° | 06euth
Trois sondages, menés entre 1998 et 2011,int er r ogent | es personnes
souhaiteraient pour elles -m° me s s i el l es ®taient atteintes

entrainant des souffrances :

O Les sondages IPSOS de 1988 et 1998 : « S/ vous étiez atteint d'une maladie
incurable, et en proie a des souffrances extrémes, demanderiez -vous que l'on
vous aide a mourir? »

O Le sondage mené par Harris Interactive en 2011 : « Vousméme, si vous
étiez un jour atteint d'une maladie incurable et entra  inant 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) ? »
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Figuret - Résultats des sondages IPSOS12988 et Harris Interactive 2011

Favorable
Favorable 83%
79%

90% -

80% -
70% -

Favorable
60% - S7%

50%

40%

30% Déta Défa
vorable
20% Vi’;"’(}z'e NSP 14%

9%

10%

0%

1988 1998 2011

Détail des questions posées

* «SI vous étiez atteint d'une maladie incurable, et en proie a @ermsoefiersaaiextoimes/saide a m

| « Vowséme, si vous étiez un Jour atteint d'une maladie bhesisthidraneesademansaalezorns meas.
tiquer sur vouBdeasie active (cad ladministration de produits accélérant votre mort) ? »

Les personnes interrogées par so n- et de comparer ces résultats avec une
dage sur ce type de question déclarent certaine prudence.

en majorité que, si elles étaient elles -
mémes « atteint es d o6 unen- maS{
curable entra inant des souffrances »,
el l es demanderai ent
accélere la survenue de leur mort.

dbune part parce eque | 0
ur%ed |/oo?te dur des notions final e-

ment assez difficiles a cerner : alors

que 18s® ded sonHages réhli§es par

IPSOS utilisent la n otion « dda/ de

La tendance, tel |l e (qeudre ($ass lardéfigiry te sandage

premiere lecture, est assez nette : la de Harris Interactive évoque la notion

part des réponses « oui » passe de 57% «dbéeut hana=si,e qadt/lved®f |
a 83% entre 1988 et 2011, et la pro- comme ¢ | 0adadepnoduist r at i o
portion de r éponses « non » recule de acceélérant la mort ».

plus de dix points dans la méme p é-
riode. | | convient tout e

w)

(”)autre~ p |l a quest.
ol doa na.zb)_/Lser
sondage mené en 2011 précise que

(D—h
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la demande est adressée au « corps
médical », au contraire des sondages
IPSOS de 1988 et 1998. Or cette pr é-

Léopinion

Les instituts de sondage (et leurs
commanditaires éventuels) ont prété
une attention particuliére a la que s-
tion de la reconnaissance, par la loi,
des pratiques visant a mettre délib é-
rément fin & la vie. Cette focalisation
du questionnement sur la problém a-
tique de la « légalisation » de ces pr a-
tigues répond, au moins pour partie,
aux nombreuses initiatives parleme n-
taires qui ont r égulierement surgi au
cours des vingt derniéres années. Les
personnes interrogées par les diff é-
rents sondages meneés sur cette que s-
tion depuis 1987 (12 sondages) se deé-
clarent maj oritairement favorables a
une évolution de la | égislation sans
distinction entre différentes options
(Iégalisation , dépénalisation, « excep-
tion ddoewtettanasi e

La vision longitudinale a travers ces
12 sondages est particulierement int é-
ressante, car elle permet de comparer
les résultats obtenus a des périodes
successives, en croisant des enquétes
menées a la demande de commandi-
taires diff érents.

| 6®gar

cision ndest s an s-
pact sur la nature des réponses obt e-
nues.

d ddune ®volutio

1 faut ®gal ement
|l es sondages dat ®s
antérieurs a la loi Leonetti (qui date
de 2005). De méme, la portée des son-
dages postérieurs est a tempérer par
le constat que, méme 6 ans apres, la
loi demeure m éconnue, tant dans le
public que chez les professionnels
(sondage Opinionway 2011).

dout e

n de

avoir
doav:

« En cas de maladie grave et incurabte, s'a
compagnant d'une #Hoance insurmontable,
seriezvous favorable ou oppesé@ ce que
soit reconnu au maladedroit d'étre aidé a

mourir a sa@nande ? »

1987 85% 11%
1997 84% 9%
2001 86% 9%

[Sourceondages SOFRES 1987, 1997 et 2001]
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« Certaines personnes souffrant de maladies insupportables et incurables demandent parfois au;
médecins ureuthanasie, c'eatdire qu'on mette fin a leur vie sans souffrance. Selon vous, la loi
francaise devradile autriser les médecins a mettre fin, sans souffrance, a la vie de ces personnes
atteintes de maladies ippartables et incurables si elleslmandent ? »

60%

50%

40%

30% -

20% -

10% -

0% 1 - . . I
Oui, absolument Oui, dans certains cas Non NSP
B2001 38% 50% 10% 2%
D2011 49% 45% 6% 0%

Sourcesondages IFOP 2001 et 2011

« Selon vous, une nouvelle loi sur ce swetllanas »e) est é

Plutot utile
39%

Plutét inutile
0,
Nécessaire 9%
41%

Superflue
NSP 9%
2%

[SourcesodagBVA 2D03
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« Seriezous tres favorable, plutétdav
rable, plutét défavorable ou trés d&fav
rable a ce que la loi swiodifiée afin de
permettre a une personne d'obtenir a sa
demande unesastance médicalisée pour
mourir dans le cas ou cette personne est en
phase avancée ou terminale d'une maladie
reconnue io@ble? »

Tres défavorable
4%

Plutot
défavorable
6%

Trés favorable
51%

Plutot favorable
35%

[Sourcesonda§©OFRES 2006

Analyse :

« Etesyous favorable a ce que I'eudbin

act v e -adiced'aministration degr
duits accélérant la mort du patient) soit
autorisée par la loi francaise pour des p
tients atteints de maladies incurables et qui
en feraient explicitement Bdnde ? »

Oui, seulement si
le patient souffre

de douleurs que

la médecine ne
peut plus
soulager 38%

Oui, dans tous
les cas

54%

[Sourcesondage Harris Interac

Ici encore, a la premiere lect ure, cette mise en perspectives des différents so n-
dages laisse apparaitre une tres grande stabilité des résultats : les réponses « f  a-
vorable » (toutes réponses favorables confondues) sont systématiquement co m-

prises entre 86% et 92 %.

Lor sque | 0 ocandéconpasition dies rébultats favorables, on constate en
outre un renforcement des réponses les plus affirmatives: alors que 38% des r é-
pondants se déclaraient « absolument favorables € ~ | eut hanasi e

étaient 49% en 2011 (IFOP).

61



LA FIN DE VIE,

Tableau de syrh s
S

ati ve

Favorable Défavorable

1987
IPSOS

QUESDE SOCIETE |

e des principaux

sondaees

do

dopportunit® doeuthagasié ®gal i sat

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 étre légalisée d'apres les
sondages ?

Lorsque | don anal ys enaladies i ncuwsablesb « ¢aasi tous /es
utilisé dans les questions posées lors cas»( m°me en | dabsence de
des diff érents sondages (fréquence des réfractaires). Les ama lgames entre
différents termes), quatre mots re s- souffrances et douleurs, dimension s
sortent trés nettement : « sou ffrance insupportable et insu rmontable,
», « Insupportable », « maladie » et phase avancée et terminale, etc. sont
« incurable » Or | duti | i s aréguliers et dee pe mnettent pas une
termes stimule, de m aniére implicite, compréhension nuancée des r éponses.

des représentations part iculierement

dram atiques de la fin de
vie. Fréquence des mots etesgons da

12 sondages d'opinion (12811
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- |nsurmunlahled,m,,,m N LE

lon le sondage Harr is Int e- o

ractive de 2011, 38% des ma a |BWIE=[§=!EE st emiae
personnes interrogées se- Urave

raient méme favorables a .

ce que la loi francaise

autorise | pauot |

des patients atteints de

Exploitation Observatoire national de la fin de vie, 2012
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Comment les sondages abordent-i | s | a question de | 0¢
quodelle concerne sdemts? mal ades i ncon
Lorsque les sondés sont i nterrogés sur tendance nob6a ces®® dobau
| 6attitude adopt er puid 2987s(+ 9 points).a98% desspel- e
malade « incapable de mani- sonnes interr ogées estiment
fester sa volonté aurait e x- 9 20/ que, lorsque le patent ndest
primé au pré alable par écrit 0 pas en capacit® doc
ou par mandataire son desir g _ son avis, la décision doit
~ es personnesgeEsr 4 ; .
q_u e [/ 6on npeas ;ar estiment que, lorsaie étre prl,se c.on10| ntement par
vie  », | dopti o tient noecle medecin et par ses
| eut hanasi e as ddexpri mer pRoghes (Harris Intera ctive,
. . sion doit étre priseesor
lement : le désir de mourir ment par le médecin et 2011).
du malade doit étre re specté proches
a 88% (Sofres 2001), cette [Harris Int., 2011]
Lorsque les sondages mentionnent explicit ement le caractere illégal de
| deut hanasi e, | eogéespdemesrenhmapritairemertt faw o-
rables a cette pr atique
Ainsi, a la question « /orsque des per- éprouve une quelconque forme de
sonnes atteintes udodusnoeufhmalaandiee /i nlcO®t at de
rable en phase terminale le récl a- gue la demande soit explicite (« /e ré-
ment, étes-vous favorable ou opp o- c /| a me») suffisent a envisager la
Sé(e) a ce que des euthanasies soient transgre ssion (voir également supra,
prat iquéees, méme si elles ne sont pas sondage Harris Interactive 2011).
=] [ 2 0, -
jucéor/sees,tzar/a /0(; ,®», I75 )% des s f L5ad hb®|s i on . | 6i d®e 46 e
s soy _ ¢ ? ' _e nt ate\fleoqrueales. F%ngais(y%ecr)aper% Ay 8-
BVA, 2009). Certaines catégories de N . T
_ _ rables méme si cela impliquait de d e-
population sont toutefois plus nua n- . . .
. voir transgresser la loi. En miroir,
c®es que ddoautresa; sel on I0©Igte l es ¢
L _ une grande majorité” des personnes
tégories professionnelles et . s
~ . interrogées a tra vers ces sondages se
| 6 appar teaigiease.cNetons que . ~
di sent en faveur ddune

dans la formul ation de cette question,
i n 0 e ®dessareagie e malade

code pénal afin de « dépénaliser »
| eut hanasi e.
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"Actuellement, les personnes qui ont aidé a mourir, a sa demande expresse, un malade atteint
d'une maladie incurable s'accompagnant d'une seurfisanmontable sont passibles de pou

suites judiciaires. Personnellement, saviezfavorable ou oppg@s@ ce que I'on modifie le code
pénal pour mettre fin a ces risques de poursuites judiciaires?"

100%

90% -
15% 10% 13% 20%

80%

10% -
60% -
0% -
0% -
% -
20%

10% -

0% -

1987 1997 2001 2009

W Favorable @ Opposé

Sourcepndad@®FRES, 1987, 1997 et 2001

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

fier | a mise en i uticipée athpersonmd maademaler-t a
méme
Sur la période 1987 - 2001 une ten- Ce pui ssant mouvement

dance se dégage nettement : pour les contraste sensiblement avec la de r-

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 décision et ce au
détriment de l'autorité méd icale.

niere proposition de lo i relative a «
I'assistance médicalisée a mourir »
déposée devant le Sénat le 18 janvier
2011 qui positionnait le médecin au
centre de la décision de I'o rganisation
et de la réalisation de « l'assistance
médical isée pour mourir ».
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« Qui, selon vous, eisd'aide active amo |l est probable que I'euthanasie
rir, devrait en pri arbuvd (i sefsedars lufe petspectiveu v r e |
moyens de cette mort volontaire ? » personnelle, celle de la ma itrise de la

mort par le malade lui -méme. Le dé-
sir de m aitriser, sinon de réussir, non
seulement sa vie (Ferry, 2002) mais
également sa Vvieillesse (Rowe et

60%

50%

40%

2o | Khan, 1987) sO0O®tendr ait
également au désir de réussir sa
20% 1 mort . Ldindividu souhai

10% -

r étre seul juge et décideur pour tout ce
‘ m , ‘ , qui concerne sa vie.

Le malade Proches Médecin NSP

0% -

Nous entrons la c ependant dans un
domai ne (iiite tebe geedes
sondages ne peuvent prétendre en
rendr e compt e " traver
ddune seul e queésisei on tr

m1997 mI1987 D200

Sourcepndages IPSOS 1987, 1997 et 20(

Les |Iimites des sondages sur | a q

Les sondages (17 depuis 1987) mettent donc en évidence une opinion publique qui
serait massivement f avor abementdsonirecensdamanasi e
certaines circonstances mais également, et plus largement, a sa légal isation.

La lecture de ces sondages ne peut cependant se faire de maniére brute, sans
avoir ° | desprit un minimum de mises en gard

Classiquement utilisés lors des campagnes éle c-
torales pour mesurer les inte ntions de vote, les «La lecture de ces

sondages ddopinion sont de psbrqldaggrnepéu[s mi s
contribution dan s la conduite des politiques p u-

bliques pour ®valuer | e degs?%lred%eary%né?esr\el on do
communauté a un projet donné, notamment brute, sans avoir a

dans | e domaine de | dam®peaoe menrt | @unude ri t ol
d e-cdltorelle. t i i -
ou encore e -clltdrelle.t i on soci o mises en garde »

Pour autant, les sujets sur lesquels les op inions
di vergent selon que 1 0dindividu &est appel ®
prononcer sur une sitruation qui | 6affecte
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sonnellement ou de maniere générale sont suffisamment courants (droit de gréve,
fermeture ddo®col es, augmentati on des i mp?tt
d d o p i neisoiemtsprises en compte que tres prudemment dans une visée de d é-

cision politique.

Limites méthodologiques const atées dans les 17 sondages

Si ces sondages sont particulierement nasie est, par définition un geste actif,
intéressants pourappr éhender ¢ | 0 ®x pt ea/banasie passive »est
ddesprit e atidre fradcaise p o pnuabus de langage.

face aux questions soulevées par

| eut hanasi e, | eus- utilisation doit re

ter prudent e : sOi | BOeauetrimmest t swndapes« ®voqu
approche de | dopi ni oaidematikelaimpwie» sand pgus dee

sont pas un outil de mesure de ce que précision alors que cette expression

« pense la population ». peut renvoyer a une diversité de pr a-

tiques (administrsati on

Sur un sujet aussi se nsible que celui
tance létale, mteczinsmcatlon trés i m-

de tbeoasi e, I(”)utsills o] u
. , N _ ?ante do unqanrtrlcﬂoujloejunr,
tions fermées ne parait pas pertinente
. . vgntllateur artif iciel, etc.
pour appréci er fi nement | opi nion de
personnes interrogées. Elles viennent La qualité de vie et le sens de la vie
au contraire, de fagon implicite, a c- ne sont pas interrog®s,
centuer une vision so uvent « binaire »: maladies incurables » laissant penser
|l es questions reabi@atiywdi |"s |sdeeruvati heameénttey st ®mat
ne sont, précisément, pas solubles a dégradés.
une approche de type « pour ou
contre ».

Les personnes interrogées sont con-
sultées sur la base de questions qui
reposent souvent sur des concepts
non-définis et non stabilisés : la n o-
tion d@xiud had etaujpursp a s

Pour aller pl

O Chapitre : «Demandes et pratiques
ddeut panasi e

déf|n|e E”e est pal‘fOiS qua I | f | ®e D@ 6 m° me , | 6| dn&esnuqi_u e cer
«active » alors méme que ce terme tions insupportables peuvent étre

ambigu, abondamment r epris par les provisoi res ou r®versibles
journalistes, est souvent réc usé par

les professi onnel s: put sque | deut ha
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evoquée, induisant qudel | es S0 ”«tCertains cas de figure
toutes défin itives.

sont totalement absents

Certains cas de figure sont t otalement
des sondages »

absents des sondages : la perte du dé-
sir de vivre (la ssitude, perte de sens,
désespoiré) gui peut conduire ce

t?i nes personnes, IF dbrait slan(zal_jgu?eejd?jiﬁi&x alors
déaccompagnement quahb{@{@diersgghqype de de

ter .mo uri r IZ,)a nNs ¢ Bfise descreocr?erscﬁes SRJIJ 1€ Raused! '
la question du suicide (éventuell e- et la prévention du su  icide.

ment assisté voire médicalement a s-
sist®) que sur cel | Bourges raisopseils doivenh&re & p-

que devrait po rter le que stionnement préhendés avec prudence et circons-

(Chételet, 2005). pection.

Des |Iimites | i ®es “ | Odusage m°me de ce
Loutilisatisématiggeudesi g€y s e

ces sondages et la visibilité médi a-

i ) En outre, |l es sondages
tigue de leurs résultats, lors de

N . uncaract re occultant qui
| 6 ®mergence de fal-ts\goactuabl.t® de $
_ _ X a deux niveaux. Doune ©part, | e
tuations complexes contribuent a
i . sur lequel portent les sondages (en
creer un effet de foc ale sur ce sujet. ~ ~ .
| doccurrence | 6eut hanas|
Parce qudils repoasenadhasnpr ddun noRwce s icoupnne men
nisme de représentativité, ces so n- plus large et es sentiel.
dages dolaspentraipenser que ~ : ~
9 _ P b 9 Lodaugmentation de | despht
les Francais dans leur e nsemble ont . R .
o X . conséquence du progres de la santé et
eété consultés. Ce glissement entre « . ~
de | a m®deci ne sdlaccompze

sondages » et « référendum » (voire

ha N longement de la fin de vie pour lequel
«plébiscite ») n 0 e sds saps dan-

se pose ddoabord la quest
lité et du sens de cette partie de la vie

« Ce glissement entre peu présente dans les sondages. Cette
A A conséquence d rogrés dans un con
sondages et référendum qu u prog u

no epastsans dangers = te>.<te économique contraint mais au s-
S i dans | e cadr e de | O ¢

droits des personnes m alades impose

68



LA FIN DE VIE, QUESDE SOCIETE |

une r ®f | exi on sur | rie santgpasriorcéneemnt expases ed dans
systeme de santé, sur les choix et laquelle il leur est difficile de se proj e-
priorité en matiére de progres. ter sans faire appel a un imag inaire

et a des représentations souvent

La question des décisions en situation )
« dram atiques ».

complexe (le processus et les détermii-

nants de la décision de poursuite, | i- Par nature , les sondages ne peuvent

mitation ou arrét de tra itements) est pas faire ressortir spécifiguement

essent i el |l e pour ®viterl dddpahbmo wtni rd ea ucomsciebe- g U | S
bien a des traitements jugés déra i- ment confronté s aux réalités de la fin
sonnabl es g udemandesd e gle vie: les personnes atteintes de

d dithanasie ou de suicide assisté. «maladie grave et Incurable »

saxpriment  finalement

~ , assez peu dans ce débat
I b t t @lte 1
conle centr afToutes les 3 de société 0 s i ce noest

de.souete, dont la qLNJes- tions concernantla | soccasi on de -
tion de | O@ut hanasi e

h a . -
para’t comme [IBZEYIEHE AN «affares » - particulier e-
. ment mediat isees.

pourrait masquer la f o- pas solubles dans

Tout ceci devrait étre

rét : a ne concentrer IeN celles relatives a Po u‘n e _ mani re g®n
regard et duéattenti on il est a craindre que les

sur cette question, nous | deut hana guestions relatives a

ri squons déen d@iesrself a | deuthanasie renvec
ddéautres hor s du d®bat des peurs ddaut aist p I
sociétal, les condamnant aiglles que le contexte

de fait & une discussion uniqu ement actuel les alimente la rgement : peur

entre experts. Toutes les questions delasouff r ance, de | a sol it
concernant la fin de vie ne sont pas livré & soi -méme, de subir un acha r-

solubles dans celles relatives a nement t h®r apeutique, d
| 6eut hanasie, |l oin sdéfAtfautun fardeau pour

peur de la dépendance, peur de honte

D 0 a a tpart, les personnes interr o- R L _
face ala déchéance physique, etc.

gées dans les sondages  sur
| eut hanasi e sonto- i rDed pedsegsi ont touteeles phances
noncer sur une situ ation a laquelle ils d 0 i n ddasirapanses radicales...
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UFocus | fonds documentaire sur les « affaires » de fin de vie ?

Pour aider & un meilleur discernement des grandes « affaires » de fin de vie (Hu
S®bire, Tramois/ Chanel, etc.é) sur | e
| 60Onfv a entrepris de constr ui dedessoarce:
Soin Palliatifun fonds documentaire qui leur serait spécifiquement dédié.

Ce fond rassemblera pour chaque aff ai
(presse généraliste et spécialisée, ouvrages, documents législatifs et judiciaires

tages, d®bat sé) . Des dossiers syieltdds®t
formations pour chaque affaire. Des outils complémentaires (glossaire, typologie,
de questionnement, fiches ¢ R®gl ement

viendront compléter le dispositif.

La maquette de ce fonds, destiagx professionnels de santé, professionnels du c
chercheur s, responsables politiqguesu-
blicé est d® ° disponible. Sspermettant@®ates- r
ment doébacqu@®@dautees, dFroemnsembl e devr a
|l ann®e 2012.

Ensuite, ces sondages sont souvent En conséquence :

| 6expression dodounke revendication mil
tante, et relaient & a travers les que s- O Sans définition stabilisée et part a-

tions posées 8 | Gune ou 8 agﬁet des, termeg Qu débat (« euthan a-
| 6 e U“'ilel’)]) a«nsg/(gd'? éS.S/Sl‘e », « arrét des

sensi bilit®s sur

traitements », «souffrances insuppo r-
Enfin, ces mémes sondages montrent tables », etc.), il parait difficile de m e-
qgudune grande maj or ide®inedd@icionfdlidetve deigfalité
(inte rrogés par ailleurs sur leur degré sur des questions aussi sensibles.
déadh®si on ~ | eut hanasi connai

pas | 6exi stence douneII (Fstos?bsolyrr}g:[\ten?cas§age ql|e
| acharnement t h®r a pnée[]e{ |dﬁs 8nquetes guglraytatlves
des personnes interrogées sont dans plus T n €s .p ° u.r ®v
cette situation (Opinionway, 2011) des représentations qui se tiennent

derriere les différents
On interroge donc, par le biais de ces termes/expressions ut ilisés dans les
sondages, une population manifest e- sondages

ment tres peu au fait de la loi Leone t-
ti et de ses dispositions en matiére de
droit s des patients et de fin de vie.
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O Les sondages a venir, pour const i-
tuer une base de travail c ohérente,
mériteraient de reposer sur un ce fr-
tain nombre de principes méthodol o-
giques de base (constitution du panel,

Laquasi-absence

A ce jour,
des Francais sur
| eut hanasi e
témati que et quasi-exclusive sur des
sondages doéopinion
les risques de surinterprétation vie n-

la question de

ddenqu°’°tes

balancement des questions, d éfinition
et homogénéité des termes, etc.), et
gagneraient a pri vilégier des scenarii
plutét que des questions fermées et
mal d éfinies

direct eméea

Veéronique  Fournier du Centre

s 0 a p pu i Ethigdeede Goahim iaupressde 200 p er-

sonnes agées de plus de 75 ans.

dorl’nlt |

e s | I mi t e§ et
ressort, eén pr emiere analyse, que

- 70% des personnes interrogées
nent ddé°tre rappel ®s, . .
S§0expri ment assez
Nous ne disposons pas encore Si elles sont généralement désireuses

débenqu°tes

« Ce déficit pese lourdement
sur la capacité a choisir
des orientations pol itiques »

conduites aupres de personnes éven-
tuellement et direct ement concernées
par |l a perspective
ce déficit pése lourdement sur la cap a-
cité a choisir des orientations pol i-
tigues. De telles enquétes sont, ch a-
cun le comprendra aisément, méth o-
dologiquement difficiles a conduire :

interroger, pour leur d onner la parole,
des personnes en fin de vie nécessite
de prendre de nombreuses précau-
tions ®thiques.
possi bl e dden

kha i
mener

s il

qgual it at ide pogvoir ercparemn ellésfné spuhe &

tent cependant pas spécialement la
préparer « médicalement ».

10% ddentre el |l es
moment ou a un autre une « aide a c-
tive @ mo urir » qui consisterait par le
médecin a « délivrer la mort, en toute
fin de vie » dans le cadre de leur exe r-

dciee quegiden p-pll £3f qlidisnensable ¢

gue cette étude puisse étre affinée m é-
thodol ogi quement ,
travaux du méme type puissent étre
engages auprés de personnes poss-
blement concernées par une demande
ddeut hanasnnes graveraent
malades et/ou trés agées).

ndest
t ®mo i

pas i

, en gne
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En conclusion

Autour de la question sensible de
| eut hanasi e, | es
jour quasiment le seul outil mis en
Tuvr e pour

| 6opinion des
mani re constante,
majorité des Francais serait f avorable
alafoisaurecours 7 |
lon les circonstances) et a une évol u-
tion de la Iégislation sur ce sujet.

Toutefois, ces sondages présentent
des biais, notamment méthodol o-
gigues, qui oblige a ne pas les prendre
au pied de la lettre et a les interpréter
avec prud ence et circonspection.

Deux remarques

O Prétendre rendre compte des r e-
présentations et des souhaits des
Fran-ai s exi ge
personnes réeellement concernées
et pas seulement des personnes
qui se projettent hypothétiqu e-
ment dans une situation de fin de
vie.

O Sur un sujet aussi intime et su b-
til, il est de la plus grande impo r-
tance de mettre en place des en-
guétes qualitatives qui, a la diff é-
rence des sondages qui reposent
sur des questions stéréotypées et
fermées, sont les seules a per-

met t r e
ment le rapport des F rancais a la
mort.

S ognudeasgt ei so ns aret
rendr e

Fr an- aplgs. vastd =t

Oeut

déappr ®h e-nd deur

Il faut a cet égard rappeler que la

pas a une question meédicale. Elle
sbompceitddans lumel

qcrattesn pertesret desirs quir yt sent
associeés justifierai
tasler ane iéftexioq sociétale non se u-
lement sur les représentations et pr a-
tigues professionnelles autour de la
fin de vie, mais plus largement sur les
valeurs individuelles et colle ctives en
émergence. Il importerait toutefois
ddaborder cette
nuances requises pour espérer rendre
compte des ambivalences inhérentes

s 6i mp awsejat.t

travaux de | 6
a quel point les sondages

Les
trent

dodAoDprnbger ddmisnent

des chiffres aussi spe ctaculaires que
ceux obtenus par sondage, difficile
ddi magi ner que ces
se poser en des termes réduits a un
simple « pour ou contre ».

Mais derriere |@pparente cen-
tralité de la question de
|@uthanasie se dessine en reéali-
té un débat de fond : quels ef-
forts notre société est-elle préte
a consentir pour donner toute
plaRe iaaxs personnes at-
teintes par la maladie grave, le
grand-age ou le handicap ?
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Liste des sondages utilise

¢

o O O

O\

o O O

O

Sondage BVA pour Profession Politi q u e | opinion en qucklsrd i on
2003

Sondage BVA pour ADMD, | es Fran-ais et | deutha
Sondage BVA pour ADMD, Il es Fran-ais et | deut ha

Sondage Harris I nteracti ve uthaoasie actwes &it20les Fr an -

Sondage | FOP pour Sud Ouest di manche, |l es Fran
Sondage | FOP pour Sud OQOuest di manche, |l es Fran:
Sondage | FOP pour Sud Ouest di manaotte0ll | es Fr an
Sondage | PSOS, | 6euthanasie : |le droit et |l a p

Sondage IPSOS pour La marche du siécle et le Figaro, septembre 1988
Sondage IPSOS pour La marche du siécle et le Figaro, septembre 1998

Sondage Opinion Way pour SFAP/SFAR/CREFAV / Plus Digne La Vie, les Fra ncais
et les soins palliatifs, janvier 2011

Enquéte SOFRES pour ADMD, les Francais et la mort volontaire, 1987

Enquéte SOFRES pour ADMD, les Francais et la mort volontaire, septembre 1997
Enquéte SOFRES pour ADMD, les Frangais et la mort volontaire, 2001

Enquéte SOFRES pour ADMD, les Francais et la mort volontaire, 2006

Sondage SOFRES pour ADMD, le théme de la fin de vie dans la campagne préside n-
tielle, février 2007

Sondage TNS SOFRES pour le Nouvel Observateur et la Fondation J ean Jaures,
mars 2007

73



74



Deuxieme Partie

Fin(s) de vie et systeme de santé
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Lieux de déces en France

ujourdoenui LO®t ude men®e par | 6 OM-FV ave
France, plus tion du C®pi Dc per met doaf f i
ddun fran-lasiss contr ast @&ait. ges deauk dendy p
sur deux meurt déces renseignent sur la localisation des tout
| dhtpi t aderniers @etants de la vie et pas forc ément
const at ndest- psuslesnieux o0o% |l a fin de vie s
veau, mai s il n @ependant plsacenstituent un premier indic  a-
aussi homog n e g u Georn pertinent des besoins des soins et
le pense parfois. ddaccompagnement en fin de

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 ded  éces:

O les facteurs sociodémographiques (sexe, age, état m atrimonial),
O les facteurs épidémiologiques (cause initiale du d éces),

O les facteurs dits « écologiques » (caractére rural/urbain, densité hospitaliére
et niveau do®qui pedraite)}t en mai son de r

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

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

d®c s. L6Observatoire national de |l a fin de
insuff isance de données en analysant les facteurs associés aux lieux de déces.

Méthode

L6Onfv a exploit® et an aCdentrs @épitémisloge sunlas®e s i s ¢
causes médicales de déces (CépiDc) de I'Inserm qui produit annuellement la st a-

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

les informations provenant des certificats médicaux remplis par |  es médecins a

I'occasion de chaque déces survenu sur le territoire et qui permettent de rense |-

gner sur la cause et le lieu du déces, ainsi que certaines des données personnelles
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de la personne décédée. Les lieux de déces ont été étudiés selon les caractéri s-
tiques socio-démographiques des sujets (sexe, age), selon les causes de déces, puis

sel on | es r®gions (en fonction du degr® dodur |
soins hospitalier socele) de | doffre m®dAi co
UFocus Mari ables retenues dans | dan

O Lieux de déces

Les gistiques du CépiDc permettent d'identifier six lieux de déddssistiantshodpitaitéde,
privée, hospice ou maison de retraiteyliepiet @utredipu. Pour cette étude, et afin de fac
résudits, ces lieux de décesmmipEs en quatre catégories :

-« domicile » correspondant a I'item logement sur le certifcat de déces,
-« Hopital », regroupant les déces survenus en établisseioneniphivggitalier et en cl
-« Maison de retdétgignant la catégorie « hospice, maison de retraite »
-« autres lieux », regroupant les catégories « voie publique » et « autres lieux ».

O Causes de déces

Au cours de la période éta0iEe) (1¥90auses de déces ont été codées/mac tena wlassié
internationale des maladies (CIM9) paunule£niikecO90 et 1999, et avec la CIM10 pour
partir de I'année 2000.

O Degré d'urbanisation

Le degré d'urbanisation de la commune défirésidiaide aetté dlassification 2008 INSE
aires urbaines et en aires d'emploi de l'espace rural (ZAUER).

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

La densité de I'offre de soins hospitalieqsaatiétécatimlée ae lits hospitaliers par région
tants en 2008 (source : SAE, D B&cial& g été calc
partir du nombre d'établissements pour perédnmessagéede(EdtiRie, USLD) disponible
guéte EHPA 2007) pour 100 000 habitants en 2008. Elle a ensuite été répartie en qual
O Aire géographique étudiée

Les analyses portant sur la répartition des lieux de dédesctelnrdeeteregiegse elurbanis
densité de l'offre de soins hospitaliers et de la densité de I'offre de maisons de retrai
France métropolitaine car ces données n'étaient pas-@iSpdbnibles pour les DOM

O Canparaison européenne

La comparaison avec les autres pays européens s'est basée snpésmésultebsd'ersep:
certificats de déces pour I'année 2003, qnelnlj&2068)2008 (C
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Tendances des lieux de déces : desproportions de déces
hospitaliers stables sur les vingt derniéres années

En 2008, 58 % des d®c s se sont produits
maison de retraite (figure 1).

La part des déces a I'hopital est restée relativement stable entre 1990 et 2008,
passant de 58,1% a 57,7% en une vingtaine d'années. En revanche la proportion
de déces a domicile a sensiblement d iminué au profit des maisons de retraite.

Graphique 1Evolution de la répartitides lieux de décés entre 1990 et 2008
en France métrojpaine

70%
o 58%
50%
des francais décéd:
40% " I 6htp
30%
20% -
10% -: 2 6 ,5%
. | | il -
Domicile Hopital MR Autres lieux geced_ent
a domicile
m1990 W2000 [2008 (CépiDc INSERM)
Sourc€épiDc INGEBRMitation: Observatoire national de la fin de ..., —
La proportion de d®c s ° Il "' hTpital90ansedi mi nu
plus e. A | dinverse, ell e a sensiblement aut

cancer ou a une maladie cérébrovasculaire (cf annexe 1) .
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R®partition des |ieux de d®c s se
matrimonial et la cause médicale du d écées

O Caractéristiques une maladie de I'appareil digestif, une
sociodémographiques maladie cérébrovasculaire, une mal a-
die de l'appareil re spiratoire, ou de
Les hommes meurent plus souvent a certaines maladies neurologiques
' dh*pital que | esr f egme Ja sclékode el pl&yked ou la
tion de décés en maison de retraite sclérose latérale amyotrophique (au s-
est en revanche plus forte chez les si appelée « maladie de Charcot »).

femmes, cela en grande partie parce
gue les femmes meurent plus agées et
sont plus nombreuses en maison de

Les proportions de décés a domicile
les plus élevées concernent les pa-
tients déc édés suite a une maladie de

retraite.
I'appareil cardiaque et de l'appareil
La proportion de decés a domicile est circulatoire, & certaines maladies
plus forte chez les personnes agées de neurologiques comme la maladie de
plus de 90 ans. Parkinson, ou & des troubles men-
Les personnes mariées meurent plus taux.
souvent © [ dh*pitral, Le@propodrtidns dedées kntnfaisol de
sonnes divorcées ou célibataires me u- retraite les plus importantes sont
rent pl us souvent a domicile. liées aux troubles mentaux et a ce r-
taines maladies du sy stéme nerveux
comme | a mal adie doAl zhe

O Causes de déceés

Les déces par maladie se produisent «lLa proportion de déceés 3

majoritairement a I'hopital. Un tiers d icil lus f h
des déces par mort violente se produit omicile est plus forte chez

a domicile. les personnes ageées de plus

Les proportions de décés a I'hopital de 90 ans »
les plus élevées concernent les pa-
tients décédés suite a une tumeur,
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Tableau 1 Répartition des lieux de décés en France en 200 seke, age, statut matm

nial et causes médicales de déces

Total Hépital Doritile erglrzci)tg de Autres lieux  Total
Effectif
Ensemble 57,5% 26,7% 10,9% 5,0% 100,0%
543 14 312354 144780 59088 26927
Sexe*
Homme 277 60 603% 26,8% 6,7% 6,1% 100,0%
Femme 265 54 54,5% 26,5% 15,3% 3,7% 100,0%
Age*
40 17 934 49,4% 25,9% 0,3% 24,4% 100,0%
4369 12 445 62,1% 28,7% 1,5% 7,6% 100,0%
7679 112 98 65,7% 24, 7% 5,9% 3,7% 100,0%
8389 192 12 58,2% 25,0% 13,8% 3,1% 10M%
90 + 95 65( 42,0% 29,8% 25,1% 3,0% 100,0%
Statut matrimonial*
Marié 217 83 64,8% 26,1% 4,9% 4.2% 100,0%
Veuf 205 82 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 31§ 50,6% 28,7% 9,2% 11,5% 10@%
Causes de déces*
Maladies 494 96 58,7% 26,3% 11,3% 3,6% 100,0%
Causes traumatiques 33 264 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 34 72,8% 18,9% 5,6% 2, 7% 100,0%
Cardiopathgehémiques 37 041 51,1% 34,7% 8,7% 5,5% 100,0%
Insuffisance cardiaque 21 60] 45,3% 34,8% 16,7% 3,3% 100,0%
Autres malamil
ciculatoire 53 897 50,7% 32,0% 13,3% 4,0% 100,0%
Maladies céréhtaivasc 31 78] 66,9% 17,9% 12, 7% 2,% 100,0%
Mal adi e dgestfe 22 39¢ 77,6% 15,2% 5,0% 2,2% 100,0%
Mal adi es abie 3225¢ 64,4% 20,8% 12,2% 2,6% 100,0%
Dont aigues 10 711 71,3% 14,3% 12 3% 21% 100,0%
Dont chroniques 8 986 60,2% 25,5% 11,4% 2,9% 100,0%
Maladies du systeme ner
aganes. des sens 30 117 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% 26% 100,0%
Alzheimer 16 924 31,7% 30,6% 34, 7% 3,0% 100,0%
Morts violentes 33 26¢ 39,5% 34,1% 5,6% 20,9% 100,0%
Accidents dgotren 4 297 29,9% 1,9% 0,6% 67,7% 100,0%
Suicides 9894 11,6% 65,9% 1,1% 21,4% 100,0%
Troubles mentaux 16 831 36,9% 32,8% 26,3% 4.0% 100,0%
Autres 151 46 49,9% 319% 12,8% 5,4% 100,0%

* p<0.0001 | SourceCépiDc INSERM | Exploitationfv
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De fortes variations des lieux de décés selon
la région de r ésidence

Les lieux de déceés varient fortement selon les régions. La carte ci -dessous illustre
les différences entre les régions de résidence concernant les proportions de déces

| 8htpital Le§ @aés seeproduibent)plus souvent a I'hopital dans le
nord de la France que dans le sud.

Carte X Proportion des déceés a I'hopital par région de résidenceemEteopolitaine en 2008

200 moins de 55 %
[ dess a56%
BN de 57458 %
R de57a6l%
B plus de 60 %

SourceCeépiDc INSERMbitation : Observatoire national 8614 fin de vie
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LO®tude conduite
que ce gradient nord -Sud persiste,
méme apreés aju stements statistiques

sur les autres variables (cf anne xe 1,
tableau 2).

En ddautres ter meé,
gional es ne
seulement par des disparités au n i-
veau des causes de mortalité, age au
moment du déces, degré
dour bani sation ou

hospitaliere et médicosociale de la

zone de domicile.

condul
r e

LO®t ude
| 0 Observatoi
ce gradient nord -Sud
persiste, méme apres
aju stements statistiques
sur les autres v ariables

Une partie de ces variations peut
sdoexpliquer par la-e
tion et les densités d'offre hospit aliére
et médicosociale de la zone de rési-
dence des personnes décdees.

Comparaisons européennes

La France se distingue notamment
par une forte proportion de déces a
I'n6pital pour les patients décédés
d'une tumeur. Selon les pays euro-
péens, la part des d écés toutes causes
confondues survenant a I'hép ital en
2003 varie de 33,9 % aux (Pays -Bas) a
62,5% en Suede (tableau 2). La

par

O Degr ®

peuvent

| 6ONFV souligne

gion de résidence est urbanisée

ddur bplusilasr&t i on

plus la proportion de décés a
|l 6htpital est forte et
| es6n de eiraitea esti faibles Ma@me
paapst s 06 ecxopnitirqtuleer de | e
des personnes, il apparait que la
probabilit® de d®c®der
est plus forte dans les régions u r-
denbaniséess de | ' offre
ODensit® de | 8offare en

liers : la proportion de déces a
l 6htpital est pl us for
|l a densit® de | G-of fre
taliers est faible.

O Densit® de |-gocidlef:re m®c

|l a proportion de
est pl us
co-sociale est forte. Cette te ndance
se maintient méme aprés controle

de | def f et de

degr® d'urbanis

France (avec 56,3%) se situe dans une
position intermédiaire par rapport
aux pays européens inclus dans cette
étude.

La proportion de décés par cancer a
|l 6h1pital est plus
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 déces surviennent dans
plus de 70 % des cas a I'hépital, quel

que soit le pays a l'exception des
Pays-Bas. La proportion de décés par
cérébrovasculaires
|l 6htpital
en France et en Angleterre .

maladies

e ®e | ‘a

a

survenan

Tableau®dCompar ai son des | ieux de d®c s
sexe, de | 6©ge et de |l a cause pour 6
France*| Bdgique PaysBas Suede Ecosse Angékterre
Proportion des décBisop 56.30
tal ’ 51,6 33,9 62,5 58,5 58,1
Déceés hopital par sexe
Homme 59,19 55,1 37,6 65 59 60,2
Femme 53,59 48,1 30,5 60,1 57,9 56,3
Déces hopital par age
M40 ans 47,59 46,5 50 43,3 49,2 58,9
469 ans 61,69 56,2 401 67,4 57 56,2
7®79 ans 63,79 60,2 40,3 70,9 62,3 61,7
889 ans 56,49 50,9 30,5 63,6 61,7 60,4
90 + 43,39 33,5 16,3 a7 48,1 49,8
Déces hopital par cause
Maladie cardiovsmes 52,69 43,5 36,3 56,1 55 58,7
Cardiopathiénisg 49,49 47,4 37,2 55,4 51,1 56,6
Insuffisance cardiaque 42,89 35,3 29,9 54 66,5 66,7
n gptartrailizt'esolub mall o1 432 38 583 656 61,9
Tumeurs 71,49 59,5 30,8 85,1 57,4 49,5
Tumeurs hémiafioes 75,79 70,9 46,8 90,8 73,7 70
Autres tumeurs 71,09 58,5 29,4 84,6 56,2 47,7
Maladies respiratoires 61,09 59,2 38,4 64 65,9 66
Cérébrovasculaires 65,89 59,3 42,2 61,4 60,2 64,8
Maladies du systemeeng 43,39 32,9 18,1 42,3 44,6 45
Déces par cause externg 37,49 33,5 37,3 52,1 45,9 50

Source pour la Fra@épiDc INSERMiItation : Observatoire national de la fin de vie
Sour ce p Gahen J BisénulyAdiding{and al), Pdpasatiostudy of dying in hospital in six e

ropéennes countriese Radtiaiv2008 ; 2271002

83

pdhuspi®t




FIN(S) DE VIE ETTEXME DE SANTE

Ce quoil faut reteniré
La majorité des décés (58 %) se pro- O Les caractéristiques

duit & I'nopital et cette tendance est géographiques:

restée stable de 1990 a 2008. Tout e-

- Les déch sfe \Produisent moins
ar 1 060n .avec |, a
souvent ' ohtégit al (
gions rurales ou dans les r é-
gions ayant une forte densité

en maison de retraite.

fois, | 6®t ude men®e
collaboration du CépiDc permet de
saisir une reéal ité plus nua ncée. Les
lieux de déces semblent bien liés aux
facteurs suivants :

. . . - Les décés se produisent plus
O Les causes de déces P P

souvent © | 6htpital d
Certains profils de population me u- de la France que dans le sud.
rent | us souvent "’ l 6htpital R
- P - La p g ortion des qd%c%s a
ddautres, not amment Ie?N C. .S par .
. . ohtpital vari e fort
cancers ou accidents vasculaires - . ~
. pays | dautr e, t ®
cérebraux. ~ . .
ddorgani sations de S
O Les caactéristiques sociodémoga- différentes. Ces variations sont
phiques: notamment trés marquées pour

les déces par cancer : 70 % en

Les hommes et les personnes mariées
P . Fl'aac%, 30 % aux Pays-Bas
meur ent pl us souvent ohtTprital gue

les autres. Les plus jeunes et les plus
agees, ainsi que les personnes divor-
cées ou ceélibataires meurent plus
souvent a leur domicile que les
autr es.
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Analyseet pistes de réflexion

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

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

Thomas 2004) et malgré le développement de politiques de santé visant

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

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

d®c s |l 6h1pital est r mieresRamnéast Robrfuei ces v
cette stabilité ? Quels sont les freins de laf in de vie a domicile ?

O Une tendance a la médicalisation de la fin de vie en France ?

Ceci apparait particulierement dans

| a comparai son avec
y a peut-étre une évolution ou un fait
culturel en France de ce type, lié a

| 61 mage d uet am®k gus luin
est dévolu dans le systeme de santé
de notre pays.

Il faut toutefois tempérer ce propos :

en effet les lieux de déces renseignent
sur la localisation des derniers in s-
tants de la vie et pas forcément sur

l es | i eux oY% I|daroufée.n

Or il semble bien que plus on
sdbapproche de | a mor
retours » entre le lieu de vie et
ddautres | ieux de s
augmentent.

oins

Une autre hypoth se qudi
ddexupg lrerserpaysentlrle of fr e
domicile, il manque peut-étre en

France un autre ttype dbo

tant a des personnes dont la fin de vie

est « prolongée » du fait des progrés

de | a m®deci ne, ddavoir
adapté a leur état et a leurs besoins :

a la fois moins médicalisé que

| 6 h! pi tuas &dapt tque pe dom i-

cile (lieu de répit pour les proches,

I'eg devvie goursl%s ersonnes seules,

d .

X St .
eu a vocation plus centree sur

| SpEeempREnEman ye Sur
Isation) .

ou de recour s

O Des pratiques trés « médicales » autour de certaines pathologies

Cette tendan c e pourrait
par |l es pratiques
dans le traitement de certaines path o-
| ogi es. Dans

sd@repgeps| leg déegs se produisent
mepli tcal esuven®Bi uvdda-h!pita

meurs (Cohen, 2008), mais ce sont la

b e a u c o uRsancel & bauStiedesagli prégsenyest les
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plus fortes proportions de déces a
| 6h1pital pour ces

Ce phénoméne pourrait -il étre le r e-
flet des
patients atteints de tumeurs dans des
unités hospitalieres spécifiques (onc o-
logie médicale, SSR spécialisés, unités
de soins palliatifs, lits identifiés de
soins palliatifs...) ?

OLG6organisation

Chdest ®gal ement
soins qui pourrait expl iquer la persi s-
tance voire
en charge de certaines pathologies a
| 6htpital

En effet,
de la part des déces survenant a
| 6htpital pour
laires -cérébraux pourrait étre liée, au

moins en partie, au dévelo ppement
déune fili re de
figue (dont le plan AVC 2010 -2014
renforce
qui a permis de réduire le taux de

mortalité de ces accidents vasculaires
mais qui 0 parallélement & a conduit
a concentrer les décés au sein des ser-
vices hospitaliers (dans les services
ddéburgence
ment).

politiques

| 0 apuig GBOMM t a

| e s

iproi

neurovmescul aire

Ou serait -il lié aux stratégies thér a-

p pdutiq@es rhises en places pour les p a-

tients atteints de cancer en phase
avgncée, peut-étre plus interventio n-
65 PRI TS P S 48 <
nelles en France que dans les autres
pays européens (et nécessitant par
conséguent une hospitalisation) ?

Ces deux hypothéses mériteraient de

faire | 6obj et
profondies.
des soins

| & o Cogcarnants alusi articuliérensent
des
| 6 aug men dearetraiken il est a koalignerr que, e

| augmentati on

suite a la médicalisation des EHPAD
depuis 2001 (et surtout 2007), il est
ossible
F% ? on R L
soient de plus en plus étre orientées
vers ces ééablissements <p/)our le soul a-
acclidents vasc

gement de leurs symptdomes ou do u-
leurs. Or, plus les patients sont e n-

voyés méme | temporairement _en
¥ h a tp ®

ESH(I%AD(,e pqus iFs ontd g © C ﬁ g n gee

not a
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O Une culture médicale différente selon les régions ?

LOdexi stence
pourrait peut -étre expliquer les vari a-
tions régionales entre les lieux de d é-
ces (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-
Si bl ement favoriser
des patients au domicile dans ce r-
taines régions. De méme, les hab i-

Conclusion

Les données du CépiDc ne permettent pas, aelles -seul e s,
réflexion sur la compréhension des mécanismes sous -jacents entrainant une di s-
s " 1 ohtpital

parité de la probabil it ® d e

Aussi , | 6 Observatoi
compl ®mentaires
sur :

ddune ¢

d®c

per mettant

ttdes desiprofes mPdhnoal 8 ,é ce

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

ddaccompagnement des

fin de vie a do micile (réseaux de soins,

placa enc AR)p guigpousraemtnaussi
expliquer ces disparités régionales.

re national de | a

do®t ayer I

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

z

Ol i mpact des di ff®rents

déces.

pl ans de

O les facteurs de variation des lieux de décés entre régions.

O les spécificités francaises en matiére de stratégies de prise en cha rge des

patients atteints de cancer en phase terminale.

Pour ce premier

®t at

des |l i eux de | a nfi

centrer sur les décés qui pourraient possiblement étre a nticipés et de ne pas faire
de focus particulier sur les mort s violentes (accidents de transports, suicides,

etc.). Mai s cette

| doccasi on

t h®&mati que
dppont. prochain ra

pourrait
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ANNEXE 1

Données complémentaires sur les facteurs de variations des lieux de déces

Tableau BPr oportion de d®c s ~ | dhtpit aialedwel on
déces (1992008)

France
1990 1995 2000 2003 2005 2008

Proportion des décés a I'hdpital 58,1%  593%  56,7%  56,3%  572%  57,5%
selon le sexe
homme 59,1%  61,0% 588% 59,1%  59,7%  60,4%
Femme 57,0% 57,6% 54,4%  535%  54,6%  54,5%
selonl 6 ©g e

-40 ans 50,29%  50,9%  47,5%  47,5%  47,5%  49,4%
40 - 69 ans 61,6%  64,0% 614% 616% 617%  622%
70-79 ans 62,8% 651% 632% 637% 64,8%  657%
80 - 89 ans 57,6%  58,7%  56,1% 56,4% 581%  58,2%
90 +

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

selon la cause médicale du décés

Maladie cardiovasculaires 53,6% 54,7% 52,3% 52,6%  53,4%  53,5%
Cardiopathie ischémique 483%  48/4%  483%  49,4%  50,4%  51,0%
Insuffisance cardiaque 46,8%  47,2%  42,6%  42,8%  446%  453%
Autres mal a detl'epparei circulatdire r 54,4% 55,0% 51,1% 50,1% 50,6% 50,6%

Tumeurs 67,1% 70,9%  70,6% 714% 72,0%  72,6%
Tumeurs hématologiques 731%  771%  754%  757% 76,7%  76,4%
Autres tumeurs 66,6%  70,4%  70,1%  71,0% 71,6%  72,2%

Maladies respiratoires 61,1%  62,4% 592%  61,0% 61,6%  64,3%

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

Maladies du systéme nerveux 51,8%  50,3%  46,0%  433%  42,8%  41,2%

Déces par cause externe 445%  435% 371% 374% 37,0%  37,8%

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

Source CépiDc INSERMEXploitation: Observatoire national de la fin de vie
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Tableau2Anal yse par r®gression
r e tatrirmonial,éa)causeemiédiate du décéss e x e

micile et maisons de
et les caractéristiques écologiques de la région de résidence de la personne décedée

| ogi sti que

Odds ratio

Intervalledeconfiance

deWalda 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 déces
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 I'appareil circulatoire circulatoire 1.05 1.02 1.08
Maladies respiratoire 1.87 1.81 1.93
Maladies du systéme 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 hospitaliére
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
lle-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

SourceCépiDc INSERNbitatiddbservatoire nationafldevie fin
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Estimation du nombre de personnes nécessitant
des soins palliatifs en France

ombinés au vieilissement d émographique de la population francaise, les
progrés considérables de la médecine « chronicisent » des maladies autr e-
fois aiglie s et accroissent ainsi le nombre et la vulnérabilité des pe rsonnes

dont | 0 @nttéase trouve foreerment compromis, du fait de la maladie

grave ou du grand ©ge. En ddautres ter me:

de vie des personnes att eioftive,etddnbanne mal
sait quodelle ne gu®rira pas est une ré®al it ®

veloppement des soins palliatifs selon une conception élargie qui ne les limite pas
a la toute fin de vie.

Connaitre les besoins pour mieux y répondre

La dimension « développement des Les pouvoirs publics ont, depuis le
structures de soins palliatifs » retient début des années 1990, consentis des
tout particulier eme nt | 6 at t e neffort® importdrgs pour assurer le d é-
| opinion publ i que eveloppement dasdumiesnde sdins pa |-

tions <charg®es d 6 a s dliatifs epuis desa équipess raobiles nde
Tuvr e de cette p o | i soinsopallatifs étedes & lasnid @ntifiés
haut ement symbolique. de soins palliatifs » (cf tableau 1) .

UFocus |Les soins palliatifs Btre offre spécialisée et prise en charge intégrée
La politique de développement des soins palliatifs prend deux formes principales :

OLa cr®ation ddéunit®s, de | its iden
T u v roias pdllatifsgpar des personnels spécialement qualifiés ;

O L6 i n ddagsriagtatiquerdes professionnels de santé souvent confrontés :
d des repeéres cliniques et éthiques qui doivent leur permetiee s sidedavqua
vie des patients, mal gr® | 6®vol ut.i
par la mise en place de formations mais également par le recours a des éq

pour accongpdgs professionnels confrontés a des situations délicates.
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Tablead - Offre de soins palliatifs entre 2001 et 2010

2001* 2004* 20071 2010
Unités de soins pallia 30 78 88 108 105
Lits identifies de soin: . ]
palliatifs 232 1281 3075 4826 4973
Equipes moblles de s 5q5 317 323 ) 362
palliatifs

* Colloque organisé par la DHOS le 07 décembre 2005

i Enquéte DHE#Butidu programr2@12008

A ¢ Etat des | ieux du d®vel oppement des
AStatistique Annuelle des Etablissements, 2011

Tout efois, | e ni ve auexeice hdispensabieren natererds

palliatifs est souvent jugé insu ffisant pl anification rmbesupt dof fr
pour répondre efficacement et équit a- pose en effet de répondre a deux que s-

blement aux besoins de la population, tions auxquelles il est particulier e-

ceci doéautant queé-| ementerdckipfefcitdiviees dddapport e
mographiques laissent e ntrevoir une précises :

augmentation considérable du
nombre de personnes concernées par
les soins palliatifs.

- Combien de personnes ont-elles
besoin, chaque année, de soins pal-
liatifs ?

Les professionnels de santé, les asso- . e
- Combien de personnes bénéficient -

ciations doOusager s, a nge?se oH encor e
] 2 elleS réellement, “chaquée annee,
les parlementaires se font ainsi rég u- ~ .
S N 2 . ddune prise en lcharge
i rement Io®chcaﬂondoun“eatifst,evend
en faveur doun d®ve|oppe'ment accru
des structures spécifiguement dédiées En complement des travaux engagés
a la prise en charge des personnes en autour de la réalité des soins palli a-
fin de vie. ti fs 7 | 6 h! xFindelvied chapit
1 6ht pi,talldObservatoire n
Pourtant, nous ne dIS.pgSIOHS hUS.quO
® . 4 —_ la fin ewegpg)cletrepns € con s-
pr®sen _que € ' Strufgguuneo m_tmheon&é‘:' ddesti me
pour appr ®c i er | e degr ® dPad®quat|on .
. _population requérante en soins palli  a-
entr e | e ni veau dootlffsfre exi stant et

| 6 amp | e uesoinsdpetentiels. Cet
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Une approche par « traje ctoires de fin de vie »

Selon leur définition actuelle,

Figure 3:
les soins palliatifs concernent
I'ensemble des personnes at- -
teintes d'une path ologie grave, g
évolutive, mettant en jeu le N
pronostic vital, en phase ava n-
cée ou terminale, quelles que N
soient cette maladie et son év o-
lution dans le temps.Les b e-
soins de prise en charge ne -
sont donc pas homogenes, et £

peuvent varier selon le type de
traje ctoires des patients. L'in s-
titut national de santé p u-
bliqgue du Québec (2006) a ainsi
distingué, a pa rtir des travaux
de Murray et al (2005), trois
types de trajectoire qui corre s- g
pondent chacune a des strat é-
gies spécifigues de prise en
charge des personnes en fin de
vie :
; Source :
O Une trajectoire | corres-

pondant a une évolution pr o-
gressive et a une phase term i-
nale facilement identifiable
(cancers notamment)

O Une trajectoire Il 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

Type de trajectoire en fin de vie

Courte période de déclin évident

Principalement des cas de cancer \

\

\

Décés
i

Début de cancer incurable Souvent quelques années,

mais déclin habituellement
étalé sur quelgues mois

Temps —=—

Limitations a long terme ponctuges
d‘épisodes intermittents sévéres

Frincipalement des cas
j‘—“l l—._._ de défaillances cardio-pulmonaires

Décés
¥
Parfois admissions d'urgence a I'hdpital 2-5 ans, mais la mort
semble habituellement « soudaina »
Tarmps —
Détérioration sur une longue période
-
Principalement des personnes agées
ot fragiles ou des pearsonnes avec démences
Décés
¥
Le début peut &tre un déficit Assez variable — jusqu'a 6-8 ans
de la capacité fonctionnella,
de la parcle et das capacités intellectuelles T
BMPS ——
Adaptes de Murray ef al, (14)

pulmonaires, maladies métab o-

l i ques, affecti
digestif, etc.).
O Une trajectoire Il définie par

un déclin graduel et prolongé,
typique des personnes agees et
fragiles ou des personnes avec
démence

94

ons

d



FIN(S) DE VIE ETTEXME DE SANTE |

Combien de personnes sont-elles susceptibles de bénéficier
de soins palli atifs, et ou décédent -elles ?

En 2008, les deux tiers des personnes décédées suite a une maladie étaient su s-
ceptibles de relever d'une prise en charg e incluant des soins palliatifs, soit 322
158 personnes.

Figure X Population adulte visée par les soins palliatifs en 2008 (France entiere)

535 451
personnes de plus de 19 ans
décédées en France en 2008

503 696 (94 %) 31 755 (6 %)
personnes décédées personnes décédées
suite a une maladie pour causes traumatiques
322 158 (64 %) 181 538 (36 %)
personnes décédées dane personnes décédées
maladie susceptibles de nécessiter d@ne autre maladie

des soins palliatifs

154 861 (48%)

Déceés suite a une maladie a évolution progressive,
comportant une phase terminale relativement claire (cancers)

128 617 (40%)

Déces suite a 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%)

Déces suite a une maladie définie par un déclin graduel et prolongé,
typique des personnes agées et fragiles

Source CépiDc INSER&/EXxploitation : Observatoire national de la fin de vie
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UFocus L 6 est i magpoputation requérdnte> en soins palliatifs

Di ff®  ents mod |l es d'estimation de | a
|l i ste de mal adies chroni g Namra et al200%, fstittita
santé publiqgue de Québec, 2006 ; Rosenwax 2006 ; Vander Velde, 2009 ; Hasselar et

Pour cette étude, c'est le modele de I'Institut National de Santé Publique du Québec
annexe 2), qgui a ®t ® utilis® - il p e rem
ver de soins palliatifs et de la répartir en fonction de trois types de trajectoires de ma
destsatégies spécifiques de prise en charge des personnes en fin de vie. La populatior
rement exclue de | 86®chantillon ddanaly
certaines $ipéés (voir le ch&giresalliatifs pédiafriques

La proportion de personnes susceptibles de relever des soins palliatifs
varie selon leur lieu de déces

Al ors que | es personnes qui d®c dent a&-
joritairem ent atteintes de pathologies susceptibles de relever de soins palliatifs
(respectivement 67% et 59 %), a domicile cette proportion est sensiblement inf é-
rieure (51%).

Figure & Population adulte susceptible de bénéficier de soins palliatifs selwniéeddiss,
sur | densemble des d®c s en 2008

350000

300000 -

250000 -

200000 -

150000 -

50 000 -

[I_
Hapital Domicile MR Autres lieux

W SP O Autres
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Les deux tiers des personnes suscepti
charge en soins palliatifs d®c dent

Al ors que | 6htpiécesl Endirt, 11Pkoedesl peesonned atteidtes

de 57,5% des Frangais, i | | 6estddpuonuer iensuscaptble de nécessi-

environ deux tiers (64%) des pe r- ter des soins palliatifs décedent dans

sonnes susceptibles de relever de une maison de retraite (contre 11,8%

soins palliatifs. des d®c s de | denassembl e
A | di nv e rcs éécedent arioihse s tion).

souvent a leur domicile que la popul a-
tion générale (23%, contre 26,6%).

Les patients d®c®d®s des suites doéun
moitié des personnes susceptiblesderelever ddune pri se en ct
soins palliatifs

Chaque année, 154 861 Francais d é- Tablea? - Répartition des causes de déces

c dent des suites ddWUhle! emaPPdivernt relever
| 6®v ol uti on progresso‘?“'@t%e,enzog%mportant

une phase terminale facilement ide n- Causes de décés Effectif _Pourcentage
tifiable, notamment de cancers [« tr a- fumeus , 1oasen - 4s.0me
Maladies cérébrovasculaires 31644 9,82%
jeCtOire n°l ))]_ lls représentent p lus Autres maladies  cardiovasculaires  (nc
0 - insuffisance cardiaque) 25285 7,85%
de 48% des personnes susceptibles de Insuffisance cardiague p1ss0 6600

rel ever doune pri se evpdedgefealr ge €N 128 0 bedh S
pa"latlfs et 29 % du tOtal deS d éCéS Maladies chroniques des voies respiratoires

inférieures 13261 4,12%
Parmi ces personnes pour le squelles Diabete 11287 350%
, ., Démences 11132 3,46%
la nécessité de mettre en place des Insuffisance hépatique e212  256%
SOIﬂS pa”latlfs para’i‘t |a plus éV Idente Autres maladies de I'appareil digestif 6688 2,08%
. L, ) L, Maladies de I'appareil génito-urinaire 5643 1,75%
(maladle grave, eVOIUtIV e et presen' Maladie de Parkinson 4768 1,48%
tant une phase tel’mina|e faC ilement Autres maladies du systeme nerveux 3582 1,11%
. . N . Maladies ostéo-articulaires et des muscles 1776 0,55%
|dent|f|ab|e), 72 , 3% décedent a Autres maladies infectieuses 857 0,27%
| 6hlpital, soit 111“””“‘9‘,’8“2’_Spersoneffesm%
, L. . Malformations congénitale: 656 0,20%
chaque année. Seules 19% décédent a VIH 643 0,20%
domicile. Les principales autres Sclérose en plagues . e oW
Affections musculaires et neuromusculaires 324 0,10%
causes sont des maladies cérébrovas- Autres maladies endocriniennes 290 0,09%
. . . Anomalies de la respiration 114 0,04%

0, -
culaires (10%), des maladies cardi o Valadies de Ia peat 2 oow
vasculaires (8%), les insuffisances Total 322158 100%

cardiaques (7%) et les maladies
d'Alzheimer (6%).

Source : CépiDdIEgGHGttdtiaDbbservatational de la fin de vie
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Le profil des décés en maisons de r etraite

Les déces correspondant a une trajectoire n° 3 (définie par un déclin gr aduel et

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

décés enmaison de retraite. Cont r ai rement ~ ce T quoOi | on |
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-
fossoudai ne et inattendue (trajectoire nA 2).
fréquence des déces attribuables aux maladies cérébro -vasculaires (11%), insuff i-

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

Tableau de synthedeépartition de la population adulte susceptible de bénéficier de aeins palli
tifs par type de trajectoire de fin de vie selon le lieu du déces, en 2008

Maison de  Autres
retraite lieux

Trajectoires Domicile  Hopital

Traiectoi o1 n 29 884 111 982 8 841 4 154 154 861
rajectoire n %  40,70% 54,73% 25,28% 45 41% 48.07%

n 32 879 77 097 14 721 3920 128 617

Trajectoire n°2 g, 44 709 37.68% 42.10% 42,86% 406
i . o n 10 667 15 534 11 406 1073 38 680
Trajectoire 3 %  1453% 7.59% 32.62% 11,73% 12,01%

Total des déces visé N 73430 204 613 34 968 9147 322 158
par les soins palliat¥s | o 100% 100% 100% 100% 100%

Total déces en Frahc n 143819 307222 59053 25 357 53351

Répartition desvidésqs

les soins @t par lie 0 257 64% 11% 3% 100%

Répartition des déces 0 0 ) . .
France métrapel 77 27% 58% 11% 5% 100%

Proportion de décss
ceptibles de relever « % 51% 67% 59% 36% 60%
soins palliatifa/)

Sourcd&piDc INSERMWloitation : Observatoire national de la fin de vie
Lecture6d%d e | a popul ation suscepti bl e 5478%terndenrent&r de
| 6i ssue doune t5®6ddgs déces enimaigonsdie retfaite sontdesceptibles dedradever de goins
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Quelle estimation de la population requérante peut -on tirer
' partir des donn®es i ssues du
hospitalier ?

Loexpl oitat i ossued @usProgramma @eaeredicalisation des systémes
ddi nformati on ( P N&itrd cerfaines camctéridicques das patients
décédés, leurs pathologies, age, sexe et certains él éments de leur prise en charge
comme les séjours codés « soins palliatifs ».

L 6 o Wifj d&ar csecond volet de cette étude est de définir un certain nombre
doindicateurs per meoptud mtt i den d®cmuierné |ia p | 0
séjour) susceptible de relever de soins pa lliatifs.

Estimation du nombre de patients adultes susceptibl es de bénéficier
de soins palliatifs en service hospitalier de court séjour

O Sur 262 185 patients adultes décédés en court séjour en 2009, 91% a u-
raient été susceptibles de b énéficier de soins palliatifs.

OLe chiffre obtenu est t rfatsdarsiap®te preésr = | ¢
cédente a partir des causes initiales de déces (figurant sur le certificat de
d®c s) . En | 6absence de possibilit®s de c
tionnels, il est pour | 06i reeicesnt di fficile
O A | otdl, squliun tiers des patients susceptibles de relever de soins pa |-
i atifs ont effectu® un s®j our identi fi

comme compartant des soins palliatifs.
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Codage des s® ours des patients d®c®d®s
de vue des « soins palliatifs » en France (PMSI MCO Adultes 2009)

262 185

décesed?0 ans et plus
France entiere

PMSI MCO

238150
24035 (9%
(91%) (9%)
L . Déces de patients non-id
Déces de patients pust fiés comme susceptibles
tibles de beneficier de s bénéficier de soins palliat

palliatifs de fin de vie

78254 159896

(33 %) (67 %)
Déces de patien Décés de patients @ée
avec un diagnos satant aucun diagnos
«soins palliatifs principal ou associ¢

«soins padtifs »

55580 22674
(71%) (29 %)
Déces de patients ave Déces de patients .
diagnostic principal un diagnostic assc
«soins palliatifs «soins plieatifs»

Sourc&TIH PMSI (MCO 2009), Exploit:
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UFocus |Les soins palliatifs entre offre spécialisée et prise en charge intégrée

Le PMSI a pour objectif de permettre de décrire I'activitedld stersdjen BopialrasiaeHic

cation, cet outil est wutile 7 é&lal pdernm
les séjours qui ont été déclarés comme ayant donné lieu a une prise en chargamesda
soul agement de | a doul eur, ddaccompagn
cependant garder ° | 0 epeptétieenpgédaul a des

O | e P MS I ue ledpersonneshossitalisées (I§AD incluse), et non celles suiv

Ol dactivit® de soins d®cl ar®e et ana
elle peut donc étre le reflet de différeetepdageédies dodages en soins palliatifs
cément toujours utilisés de maniere pertinente et peuvent varier selon les pratit

O les données recueillies ne permettent pas de juger de la qualité des soins dispe

O sidanslabase PMSI fdewer s des patients d®c®dE®
r®al i s® un s® our enregistr® comme
nden ont pas b ®nre®Ins que cette aclivitésait giéecadeecen D/

Ce quoi l faut retenira

En France, 60% des personnes qui décédent sont susceptibles de r e- 600/
lever d'une prise en charge incluant des soins palliatifs plus ou O

moins complexes, soit 322 158 personnes chaque année _
des personnes qui d

Or les personnes susceptibles de bénéficier de soins palliatifs déc &-  sont susceptiblessde

dent plus souvent a I'hopital (64%) que la  population générale siter des soins palli
(58%) plus ou moins comy

Plus encore 72,3% des déces consécutifs a une maladie grave, évol u-
tive et présentant une phase terminale facilement identifiable (pour C 0 ecastde |
lesquels la nécessité de mettre en place soins palliatifs parait la

plus évidente), surviennent ~ | 6h*pital . 67%

En maison de retraite les personnes susceptibles de bénéf icier de des personnes
soins palliatifs d®c dent pour 2 qué& dent ui
33 % de maladies qui se caractérisent par un déclin graduel et pr o-

longé, typique des personnes agées et fr agiles;
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Annexe 1

Un mod | e ddesti mati on
relever de soins palliatifs en fin de vie

Le mod | e de | 6i nst ipubligge denQuébecperamdt dedjealifisra nt ®
avec une assez grande précision les besoins de prise en charge palliative. Il co n-

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

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

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

®t ® apport ®es cette |iste dans | e gneuci
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 carci-
nomes, les démences de la maladie de Parkinson ou de la sclérose en plagues.

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, ©-

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

O La trajectoire | correspond a une
évolution progressive et a 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 décés par cancer
typique des déces par « Tumeurs »
(voir code colonne n°4).

O La trajectoire Il se définit par un
déclin graduel, ponctué par des ép i-
sodes de détérioration aigus et cer-
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 décedent de défai I-
lance du systéme cardi o-pulmonaire.

O La trajectoire Il se définit par un
déclin graduel et prolongé, typique
des personnes ageées 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 systeme
nerveux et des organes des sens » et
«Maladies du systeme nerveux » (Voir
code colonne n°4).
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Libellé

Codes CIM10

Compléments DIBES!

Type de

trajec-

toires

Soins jmtifs Z51.5
VIH B20 a B24 T2
Certaines autres maladie| 5, o 5 A52.3, A52.7, ABL.0, ABL.2, B15 T2
tieuses
D00 a D09, D63.0, G13.0
Tumeurs C00 a C26,C30aC34,C37 aC41, C43|G53.3, G55.0, G63.1, J7( T1
C90 & C97, D32, D33, D37 a D48 M36.1, N08.1, N16.1, Z03
Z51.0, Z51.1, Z51.2
Aplasies médullaires et c
maddies chroniques du sa D60, D61 D69, D70, D75.2, D75.8, T2
organes hgomodétiques
Diabete E10aE14 G59.03&5 H36.0, M14.2, T2
Certaines autres maladie) 4 5 75 £75 4 E77, E84 E85 T2
niennes
Démences (yC au Cours ¢ oq £o1. Fo3, Fo5, FOG F02 T3
madies)
Maladie de Parkindoeifng G20 a G23 T3
Maladie d'Alzheindare(my ¢ G30 a G32 T3
Sclérose en plagaeeifoe) G35 a G37 T3
Affections musculaires et X
mustaires G70a G73 T3
Certaines autres malastie| GO3 a G05, G07, G10 a G12, G47.8, G5] T3
téme nerveux a G83, G90 a G99
InsuBance cardiaque 150 T2
Maladies cérébrovasculaij 160 a 164, 167, 168.8, 169 G46, 165, 166, 168.0, 168.1 T2
Certaines autres maladie| 123.1 a 123.3, 123.8, 125, 127, 142, 143, 151 T2
vastaires 174,179.2,197.0, [RB,19R0, 198.1, 198.8
Maladies chroniques des| J40 a J44, J47, J60 a J62, J66, J80, J84, T
pigtoires inférieures J98.0 4 J98.4
Insuffisance hépatique | K70 a K77 T2
Certaines autres malaghe| 44 k50 k51, K55, K56, K85, K86, K87, T2
pareil digestif
Certaines maladies de la|L30.5, L40 & L42, L44.0, L93, L94.5 T2
Certaines maladies ostéd M0 M06, M13, M15, M21, M30 a M35, >
articulaires et des muscle M51, M53, M54, ME&S, MBR.OIM8?2.1, ¥ T
M84.4, M86 a M88, M90.7, M96.1
Certaines maladies de I'a] NO2 & N05, N11, N12, N13.6, N16.0, N1¢ T2
génitarinaire N31.8, N31.9, N82
: -« | Q01 a Q06, Q07.8, QORZB,@XRL, Q33, Q|
certaines malformations | 560 a Qes, Q71.4, Q752 Q79, Q85.0, T2
Q95 a Q97, Q99
Anomalies de la respirati¢ R06.0, R06.2 a R06.5, R06.8 T2
Pas de code CIM Valeur manquante T2

SourceSoins palliatifs de fin de vie RéfiQiébest mesuraealinsdieartie 1 : Population adulte (20 ans et ¢
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ANNEXE 2

Complex chronic conditions (CC&l)st of ICB10 codes

Type de CCC

Codes CIM 10

Systeme neuromuculaire

Q000', 'Q001, 'Q002", 'Q019', 'Q02', 'Q039', 'Qp43048', 'Q050', 'QO51",
'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, 'GIBI5Y', ‘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', '1421', '1423', '1424', '1428', '1515', '1440', 1441,
'1442', '1443', '1446', '1447', '1451', '1452', '1453', 1454, '1455', 1456, 1458, '145
471", '1472',

'1479', '148', 'l490', 'l491', 'l494', 'l495', 'l498', 'l499'

Appareil respiratoire

00, 'Q308, 'Q310", 'Q324', 'Q330', 'Q334', 'Q33@3®, 'Q339', 'Q348', 'Q349,
'P279''E840', 'E841", 'E848', 'E849’

Rénal

Q600', 'Q610', 'Q611', 'Q612', 'Q613', 'Q614', 'Q615', 'Q618', 'Q619', 'Q623]
'0628', 'Q638', 'Q641',
'Q643', 'Q644', 'Q647', 'Q649', 'N189'

106



FIN(S) DE VIE ETTEXME DE SANTE |

Gastrointestinal

Q391','Q419', 'Q4Z, '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 immunodéf

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

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

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

‘D830, 'D831', 'D838', 'D849', 'D898', 'D899', 'M303', 'M359', 'B24"
Métabolique E700E708', 'E710', 'E720', 'E721', 'E722', 'E728', 'E729', 'E739', 'E740', 'E

'E742', 'E748', 'E749', 'E763', 'E806', 'E853', 'E858', 'E798', 'E830', 'E831", "
'E834', 'E880', 'E888', 'E88Y'

Autres anomalies congénitale

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

C000D489', 'H350', 'N648', 'Q850'
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Soins palliatifs :eane éthdem d e
partir des données existantes

Introducti on

a notion de « fin de vie » guelques données sur les décés surve-
nbexi ste pas dansnus dags lesysenvicemeale SSR et
ddi nf or mat aliesp quh o sgpd HAD, ai nsi gudune est
ne retranscrivent que les « d é- nombre de décés survenus dans les
ces », et les « soins palliatifs » unités de soins de longue durée et les
(en tant que car &ct @tablissenenfsude sandégnemale.s
j our ou rtedde e séjqug. Il

R . Pour sa part,detl @ATEBICHI
est donc trés diffi cile de connaitre |

et de a DREES, lod Ob s er
précisément le nombre de personnes « . . |
£ q _ o |~nff1| .d IIahfln de vie s
en ' n e vie e I YRR W2 d%e?29%% 0% entre
née. . . , . ~
soins palliatifs e | O |
La répartition des déces dans les se r- apparaissent dans le systéeme
vices de soins aigusddinsfedromatl|icoong ehoslipag t al i €
sexe, la pathologie des patients, et s e- donc pas de décrire la « réalité » de la
lon la durée du séjour, le type fin de vie 7 | Ohm-pi tal,
d 6 ®t a b Inti o8l sleesmreice) a déja prendre la fagon dont les données st a-
fait | 6obj et d6une tstigads ydispeniblesi réslituert cetea r

| dagence technique ¢Ralgyg®&. ddnesyf a-on pour
t me doéinformation ho&ipnviati érerl es po®ai deur s,

les années 2007 et 2008, a la demande taires et les médias a une certaine
de | 61 GAS (1 GAS, prwienceg dans | ATItH,| i sati on d
2010). Ces travaux, essentiellement données souvent reprises et comme n-
descriptifs, com portent également téees avec un recul insuffisant.
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Méthodologie

Le Programme de médicalisation des 2009, puis a analyser le profil et le

syst mes dodoinformatideveémPMSI Jdeesctesunpati ents
systeme déclaratif, qui décrit les s é- leur séjour. Les résultats sont pr é-

jours des patients dans des établi s- sentés par grandes catégories de ser-

sements hospitaliers (publics comme vices hospitaliers : les services de
priv®s). 1 per met dsoimgaigdsd« abetrséjourf»), s sert e s

séjours qui ont été déclarés comme vices dourgence et enfin
ayant donné lieu a une prise en soins de suite et de réadaptation («

charge « soins palliatifs » spécifique. moyen séjour ») et les structures

dohospitalisatLidaama’l ydemi

L, © ;@t u.d ¢ 4 f.cdo n.s lst® - a So?te surnfael'—rranée%ntlgre (Rugtr o-
tion de patients « en fin de vie » ayan t pole et D OM) etédemt gr e

be[\gf|C|e (selon _ le systeme établissements de publlcs et privés.

déi nformati on) de soins pal l i atifs en
UFocus [ es soins palliatifs dans |le s
Séjour « soins palliatifd »: poi nt de vue de | dassur a&n

time, édit: (1) que la maladie soit a un stade avancé (pronostic vital engagé), (2) gise |
naire (médecin et infirmier plus au moins une autre profession : psychologue, @®jct
kinésithérapeut er got h®r apeute) et (3) qudelle
accompagnement de la souffrance psychique, soins de nursing, traitement des aiitre
tionnelle, prise en chargiéeagiagprise en charge sociale).

L'unité de soins palliatifs @368 service spécialisé constitué de lits totalement dédiés
pd i atifs et de | '"accompagnementRégioRded® D
ell e b®n®ficie déune ®quipe sp®ci figde
mission aux situations les plus complexes et/ou les plus difficiles. Elle assuredioa &ir
deacherche.

Les lits identifiés en soins palliatifs (b8 e ux aus s reconnu¢
| Agence R®gionale de Sant ®. Il | s s desont
inclus dans | eur projet de service. I
compgent ne disposent pas de moyens spécialisés. lls ont pour fonction principale d'e
dhharge des patients (ils permettent &d
ment) tout en valorisant de fa-on suweBic
égalememtorgdre a des demandes extérieures au service et/ou a |'établissemenapiodu
domicile ou d'autres structures (y compris d'HAD), dans le cadre d'une activité de pr
de raccourcir le pasSagrigystdans différents services (et notamment le passage par I

Dans les deux cas, il peut s'agir alors d'un accueil temporaire (prise en charge de pe
la nécessité de répit temporaire est inipesfeqhargae@venue trop lourde).
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Les soins palliatifs dans les services de soins aigus : constats
partir des donn®es du syst me d

O En 2009, 119 000 patients auraient bénéficié de soins palliatifs dans les se -
vices de sadns aigus.

Selon |l e syst me idalntormadatlQomMO®Wo pmti ents o
prise en charge incluant des soins palliatifs.

Pour | es deux tiers doéentre eux (80 0mMO0), | e
ci pal de | eur as® Aurd 0i nvehspitun tiers de ¢
effectué un séjour dont les soins palliatifs étaient une comp osante, mais pas le

motif principal.

Ces résultats sont a comparer avec ceux obtenus dans les études portant sur
| 6esti mati on petsonmemétbssitant dk® soins palliatifs en France
(chapitre 5)

O Si |l 6on en croit |l e syst me doi nfdesrpenat i on,
sonnes décédées en soins aigus comportent des soins palliatifs

Déapr s | e syst me daoenR008,27%0a30 peosannds sostplé-t al i er
c®d®es dans un service de soins aigus. Sur |
(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 facon complémentaire dans le de s-

criptif du séjour dans 9 % des cas (23 630).

UFocus lLes séjours « pour » et « avec » des soins palliatifs

OLes s®jours directement motiv®s pair
talier, ces séjours « pour »iosmnpalkgitifies par un « diagnostic principal » ou t
faisant des soins palliatifs | e ciu

O Les séjours qui, sans étre directement motivés par une prise en charge en soin
don palliative importante. Ces séjours « avec » des soins palliatifs sont identifié
vient so6ajouter “° un diagnostic pri
bronche ou du poumon »)
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Répatrtition des patients décedés en soins aigus selon la présence de soins palliatif
dans lesalages des séjeuen 2009 (PMSI MCO)

Séjours comportant des
soins palliatifs

Séjours pour
Séjours sans soins palliatifs
soins palliatifs 56 975
190 145 80 605
\ 23 630
Séjours avec

soins palliatifs

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

O 50% des personnes nécessitant des soins palliatifs en auraient bénéficié

Si | don retient [|WwWe s Cattermopdrtionne doi toutetois gtre p

lation nécessitant des soins palliatifs retenue qubdavec une gr an
réalis ® e p a r valoife Odiiecna de D6 une p a&gue lemadele stati s-

la fin de vie a partir des données ho s- tique ddestimati on de I
pitalieres, 238 150 patients prése n- nécesst ant des soins pall:@
taient, en 2009, une pathologie dont pas encore complétement stabilisé, et

| a gravit® et | 6 ®v odlduatuitane Ppra®vi sp ol ee gue

| ai ssent " penser g udddiilnsf om @n@ad § vLINt ah esypgi t al i
des soins palliatifs. doute pas exhaustif.

Cel a signi f ntentdompie , o A~

de cette source de données, que 50 % « Cette proportion ne doit

des patients dont i | tout ef oi s °tr e I

fierait des soins palliatifs en auraient

e une grande pr udences
bénéficié (119 000 / 238 150).
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UFOCUSIIJne explication possi bl e : | e

Il est a noter toutefois que si dans la base PMSI, deux tiers des patiesnddicieiededta
' iatifs ndont pas r ®al i s ® principal se®s} owmassocKecel:
ne signifie pas n®c dsgpsuaentrere anar maadfiggosda activité
enregistr®e dans | e syst me doinfor mat

Comme toute base de donn®es reposant s
servent 7 mesurer d&Gexnti ndir®@anuenuwrrse rdd am
|l ier ne permet de conna’ treé que ce qu

O La proportion de séjour s comportant des soins palliatifs est trés variable selon
les situations

La proportion de s®j ours daon me doi
di que qcamuorierd des soins palliatifs » («pour » et

«avec ») varie fortement selon les caractéri stiques du p a-

tient et du séjour. 67%

Selon |l e type de pathologie . 67 %
patients souffrant ddun caoc Sdeosjefjo?rsrdaesnp?dentif
dage mentionnant les soins pa lliatifs, contre 12 % de ceux identifiésains palliati
souffrant doune mal adie card] re ou

gravede | dappareil respiratoire
Cbobest |
LOO©ge des p aatementruh facteer siétern@ngnt :

toutes pathologies confondues, plus les p atients sont agés

moins les séjours comportant des soins palliatifs sont fr é- O
quents (y compris pour les patients atteints de ca ncer en 12 /O
phase avancée ou terminale). des séjours de pers
souffrant

Enfin, il existe un lien entre la durée du séjour et la me n- . .
] cardiovasculaire

tion des soins palliatifs comme composante (voire motif) du
s® our ° |l 6htpital : pl us d-e swj ouil est | or
bable qudil c o mpliatitst e des soins pa
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Répatrtition des patients ayant fait au moins un séjour en service de soms aigus co
portant des soins palliatifs en 2009,
MCO France entiere

Sejours pour soins | @ Sgjours pour soins palliatifs < 24 h
palliatifs
B LISP

35%
0 UsP
Séjours avec soins

palliatifs
7% B Séjours avec soins palliatifs

O Séjours pour soins palliatifs

Séjours pour soins
palliatifs <24 h
1%

SourcéATIH PMSI (MCO 2009), Exploitation : DREES/Onfv

O 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 éristiquescompar abl es au niveau d
ans en moyenne) et des pathologies dont ils sont atteints (des tumeurs dans 79 %

des cas). Leurs¢f our est en moyenne un peu plus | on:
LISP (18 jours), et les déces y sont également plus un peu plu s frequents (67 %

contre 59%).

O 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 agés que ceux ho  s-
pitalisés en USP ou en lits identifies (72 a 73 ans en moyenne). La durée
moyenne de leur séjour est un peu plus courte (16 a 17 jours, s elon que les soins
palliatifs constituent ou non le motif principal du séjour).

Lorsque les soins palliatifs const ituent le motif principal de la prise en charge,
deux patients sur trois sont atteints doéune
concluent par un déces. 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 | a propor
(42%).

O Un peu plus de la mo itié des p atients hospitalisés au moins une fois « pour »
ou « avec » des soins palliatifs décéde au cours du premier séjour

Ces chiffres ont tendance a montrer que la moitié des patients hospitalisés pour
soins palliatifs le sont tardiv ement, juste avant leur déces.

Or, les soins palliatifs ne visent pas a accompagner que la phase terminale de la
mal adie : ils sont de plus en plus souvent n
soulagement de la douleur, pour apporter une réponse aux symptémes pénibles
liés a la maladie ou encore pour accompagner psychologiqguement les p atients. Le
devenir des patients ~° | 06issue doun atfs®j our
varie assez fortement : en fonction de
la gravité de leur état de santé et du

« La moitié des patients type de structur e dans laquelle ils sont

hospitalisés pour soins hospitalisés, ils peuvent étre transf é-
. . rés dans un autre service hospitalier,

palliatifs le sont tard ivement, . -

_ retourner a leur domicile, ou au co n-

juste avant leur d éces» traire décéder au cours du s éjour.

Répatrtition (en %) des modes de sortie des premiers séjours compo
soins palliatifs, selon lemractéristiques de ce séjour (PMSI MCO)

Ensemble NICQ6,4% 29,1% 54,5%

SEJOUYS<p204ULSOInS pe 60,0% 37.3%

Séjours pour soins palliatifs4% 23, 7% 58,9%

Séjours avec soins pallidgti2% 35,8% 47,0%

LISH__16,6% 24,8% 58,6%

USH_10,99 22,1% 67,0%

Otransfert mutation @domicile ®déces
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«Par mi | 6ensemble des patient
une premiere fois pour un Séjour co Mpor-
tant des soins palli at 1 f s é

55%

d®c dent ) | 0i ssue de <ce
premier séjour

(Soit64 800 @tients)

213 5%

des patients non décédés de ces retours a domicile se
retournent a leur doricile font gr©ce ° 106hos
domicile

(Soit34600 personnes)

8%
1/3 dans un service de soirge

des patients nordécédés suite et de réeadaptation (SSR)

sont transférés
6%
(16,4%l e | “e

| densem

des mtients) dans le service de soinaigus

ddun autre ®tablis
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Les soins palliatifs dans les services d 6 ur gence :
quels constats peut -on tirer des données hospitaliéres ?

«Selon |l e syst me ddédinformation hospitalie
dans | es s er vicanpatentdéswsoing palliatifis s»
En 2010, 14 742 décés sont survenus Plus de la moitié de ces patients est

dansdesser vi ces dour ge rdécédée(ledourmiémel de leur hospit a-

unit®s dohospitali s atsationn Pairtanttséuls S7,5 e @les pd- €

durée, parfois appelés « /its -porte »). tients avaient un séjour identifié

comme «comportant des soins palli a-

s »dans |l,e syst me doin
en _‘court s our .

dont 2 % (n = 286) en tant que motif

principal du séjour et 5,5 % (n=798)

gomme. motbij (c)orr{ni)l émran(taaire.p I us

lls représentent environ 5 % de

| densemble des d®c s
et concernent 0,3% des hospitalis a-
tions effectuées a partir des services
ddurgences. Ces pati
souvent tres ages (61% ont 80 ans et

plus), et leurs p a- ) o , . .
thologies les plus Patients décédes en UHCD, repartition selon leur diac

fréquentes sont  PalL[ATIH PMSIMCO, 2010 | Exploitation : ATIH/ONF\

cardiovasculaires _ - Nombre
. . Diagnostic principal de %
(voir t ableau 1). Maladies de I'appareil circulatoire 4859 33,0%
Symptdmes, signes et résultats anormaux
Prés de deux tiers d'examens cliniques et de laboratoires, non classés
d tient ailleurs 3632 24,6%
es patients Maladies de I'appareil respiratoire 2553 17,3%
0 i-
(64 A)) sont hOSpI Maladies de I'appareil digestif 856 5,8%
talisés pour une Lésions  traumatiques, = empoisonnement et
certaines autres conséquences de causes externes 724 4,9%

pathologie  dont

- .. Maladies infe@tieuses et parasitaires 521 3,5%
| ®v ol utit on r®v
ibl | Tumeurs 490 3,3%
sible et les Sym p- Soins palliatifs 286 1,9%
tOmes nécessitent Maladies  endocriniennes,  nutritionnelles et
. métaboliques 243 1,6%
vraisemblabl e- _ .
d . Maladies du systéme nerveux 174 1,2%
mer_“ ] es soins Maladies de I'appareil génito-urinaire 143 1,0%
pall|at|fs [Cf Maladies du sang et des organes hématopoiétiques
Chapitre  « ESsti- et certains troubles du systéme immunitaire 121 0,8%
; _ Maladies du systeme ostéo-articulaire, des muscles
mat/qn de la P 0, et du tissu conjonctif 71 0,5%
pu/az‘/on requ e- Troubles mentaux et du comportement 39 0,3%
rante »). Autres maladies 29 0,2%
Total 14 742 100%
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Les soins palliatifs en Soins de Suite et de Réadaptation
(SSR) et en Hospitalisation a D omicile (HAD)

Selon les données disponibles dans le
syst me
2009 plus de 54 400 patients ont fait
au moins un séjour comportant des
soins palliatifs en SSR (33 200 pa-
tients) ou en HAD (21 100 patients ).

En SSR, seuls 10 % des patients effe c-
tuent plusieurs séjours comportant

laires, re spiratoires, neurologiques et

ddi nf or mat i o digediivesrepréseateni ebes aussiales

comorbidités fréquentes (25,4% des
patients au total).

Pres de deux patients sur trois (63%)

décédent au cours de ce séjour. Les
patients non déc édés sont transférés
dans un autre service dans une p etite

des soins palliatif s maoaté desc@sa(mdWe les autres r s
gudils sont 22, 6 ¢4R,5%) Adburnent a leur domicile.
i Un sur guatre fera plus
Dans les deux cas, la durée moyenne . . ~
hospital i er dans | dann®e.

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 I-
liatifs retran scrits dans le PMSI ne
sont pas nécessairement dispensés
pendant
pour qgudun
décompte i |
semaine ou une séguence : Voir an-
nexe) de ce séjour comporte de tels
soins.

Ss®j our

En soins de suite et de réadaptation,
deux tiers des patients hospitalisés
pour une prise en charge comportant
des soins palliatifs décedent au cours
de leur séjour. L ©ge moyen
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-

| ensembl e

suf fitriequnéd unledipsasue de

«En SSR, un patient sur
qguatre fera p
hospit al i er daw

~- - R ]

s oUnt tierp fles| patientsd depeslentc &

| eur péremier

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 | 6©ge moy
ans, et pres de 70 % des patients sont
atteints de <cancer. Pr

( spr7troig B%%) deécede au cours de
cette premiére prise en charge. Parmi
les patients non décédés, plus de
guatre sur cing sont transférés dans
un établissement hospitalier, un sur
cing restant a son domicile apres a r-
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rét de la prise en charge en HAD. Un
sur trois fera plas
|l i er dans | 6ann®e.

«En HAD, 80 % des patients
non-décédés sont transférés
dans un établi ssement

Le chiffre élevé des retours en hospi-
thitsation classijue doit étré iatsrgr | é-
t® avec prudence
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

déces.
hospit alier »

Desprécatt i ons dodanalyse ind

O La part des séjours hospitaliers comportant des soins palliatifs

syst me doéinformation h
légeére-

Si | don en croit |e
tant des soins palliatifs dans le total des déces hospitaliers diminue trés
ment entre 2007 et 2009 (passant de 24% a 21%).

Mais cette proportion (souvent citée de facon peu prudente) varie en réalité fo r-

tement selon | a pathol ogie et | 6©ge des pat
parmi les patients ayant bénéficié de so ins palliatifs augmente avec le degré de
sp®cialisation du |l ieu de prise en charge (LU
constate un moindre recours aux soins palliatifs par les personnes agées (y co m-

pris parmi les patients atteints de cancer).

Oles d®c s dans |l es services doéurgence
Le nombre total des d®c s survenant aux urge
hospitalier est sujet caution. Les seul s
au niveau national sont les proportions des décés hospita liers survenus le jour

m°me ou | e Il endemain de | 6entr®e aux urgenc
jour m°me de | 6entr ®e est stable (8 %-en 20C
venus | e |l endemain de 19% en 2008 et%eA009, e
2007.
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OLes soins

Les chiffres obtenus sur les soins pa I-

palliatifs

en structure dol

rapport fournit les chiffres « tous

liatifs en HAD montrent la stabilité types doé HAD confwndus e
dans le temps des profils des patients tant de points de comparaison : les
et des durées de séjour. lls sont co m- d®c s repr®sentent 8% d
plémentaires des chi ffres données par des séjours en HAD, pour 31% des
| 61 GAS pour ce qui c eenlgsejoursen sbirs palliatifs.e ni r
en fin dohospitalisation, pui sque ce
OProportion de patients ayant b®&n ®f i «
soins palliatifs
La proportion de patients décédés a En revanche, la proportion de p a-
| 6htpital au cour s dtents|décgdés gyanteafiectwd un ( se-t
dernier) séjour dans une unité de jour incluant des soins palliatifs est
soins pall iatifs est proche de 2 % de proche de 30%..
| 6ensembl e des d®|c_sp hosloitalliers.. I
N _ . _ Pour ceé qul concerne la proportion des
sbagi tddodaoncchi ffre minimal RN .
) . patients "decédés "dans les services
ne tient compte que des prises en ~ e s .
o . o d 6 ur g etmagaatdénéficié de soins
charge en Unité de Soins Palliatifs. . o .
palliatifs, notre travail vient confi r-
. d i mer la grande discordance entre les
«Un tiers des patients chiffres fournis par les  systémes
d®c ®d ®s = | @hé déinformation fruwspitalie
un séjour comportant des ;0‘13 doenqu~tes de terrs:
soins palliatifs  » '
OLdi mage des soins palliatifs ~ | &ht?
ddinformation huotellpi taliers est pa
Les données disponibles en routine dans les systtmesd 6 i nf or mati on hospi

ne permettent pas d

dobtenir des indications

lité des prises en charge retranscrites dans la base de donnée : si les unités de

soins palliatifs assurent une prise en charge palliative spécifiqu
ni en « lit standard »..

cessairement le cas en « lit identifié »

e, ce n@Eest pa
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Un séjour de fin de vie peut se déro u-
l er , au sein doéun
plusieurs services successifs. Cepen-
dant ces services ne sont distingués
dans | e s y ®rimatiome qued 0 i
guand ils donnent lieu a des tarific a-
tions différentes. Dans ce cas, les
regles de définition du diagnostic
principal de

Enfin |l es syst mes doin

neernaat lel unges teasbins dellangue

durée (USLD), ou les établissements
psychiatriques, ndappor
th&® ®ments sur | es condi
vie, alors que presque toutes | es per-
sonnes prises en charge en USLD
sont concernées, et que selon les

| 6ensenkkelrenedu Mms®¢pude "6 GAS,

partir des diagnostics principaux des t aux psychiatri quees noa:
séjours dans chacun des services sont tiguement pas la fin de vie de certains
complexes, et peuvent rendre les in- patients de |l ongue dur @
terprétations difficiles. pas déautre domicile é.
O Une « réalité » parfois trompeuse
Loidentification d e sLe abdage ds la kaisation db soins
services hospitaliers de soins aigus palliatifs peut donc, malgré
semble, ddapr s | es telistenude congdle® e pualité,
| 6 ATI H, relati vementétref biase | éomrieA Tid Hmontre
2010) . En revanche, |dlexedmpeplse ¢Pasl|l adupmart de
tout s3%ur quodil en s o tif$pod ks patfentsedécpdeudans lee s
autres modes de sortie (transfert, d o- services d 6 u r-adela ndese s )
micile, etc.) biais de | denqu°te men®e
- . signalés, il est possible que des soins
Deux limites assez « classiques » ap- L . o R
paraissent ° 16issue e SQeN| prataucs sans ctie
. . indiqués dans, le dossier Qu at?:ent
desdonn ®es ddactivit® hlr(])sgp|?~a_ll re: P o
ou quoils ne soient pas

O Le PMSI est en premier un sy s-
téeme déclaratif qui sert de base au
calcul des ressources allouées aux
établissements.

Il est en second lieu totalement

dépendant de la plus ou moins
bonne tracgabilité des inform ations
dans les dossiers médicaux, a par-
tir desquels les codages sont réal i-
ses.

importants pour étre codés par le sy s-
t me doéinformati on.

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 ler 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 | 06htpital

rés, quand ceux-C i ndont
déi mplication en
s® our s, ou du fait
de codage ai nsi
faite par | 0l

tement s doéinfor mat
établissements visités, la part des d é-
cés hospitaliers survenus dans les

services

es
GAS ravegﬁl

ddéburgences

entre 5 et 14% (les déces survenus

n eé- s oanxt urgpnaes pdonvard wlansr eerfains

étapliasesments étre affectés au se r-

matvi ae dbéhopsrpiixxt adle sati on

(

hiie htsaaoraigntudd Esendre)) cal es

or s d.e | 6est ma t
c;hlffres ISSL(JjS du s&steme
0

rmat on IEI)

semblablement des mémes biais de

codage S|9nal ®s ar | 01
prise

O Les comparaisons dans le temps sont délicates car les régles de

«codage » ne sont pas stables

Les r gles de
pitaliere évoluent régulierement de
facon a limiter les biais de codage et
mieux estimer les colts. Ainsi en
20009 | e syst me
services de soins aigus a adopté de
nouvelles regles de définition de la
notion de « diagnostic principal » et de
nouvelles modalités de tarification
des soins palliatifs.

Les regles de codage de la V11 des
GHM ndassuraient
effective de | 0acat
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-
nieres années montraient une dim i-
nution substantielle du codage en Z
51. 5. alors méme que le nombre de
structures augmentent et que

| 6 obj e c tbgrammed nationalr est
de développer les soins palliatifs et
leur visibilité.

¢ 0 dsa g e Dadsde chdeeale la V10, iletdi@gndste

principal concernait le diagnostic
pour leq u e | | 6ef fort
maximum : le diagnostic retenu po u-

d 0 i vaiff &re umadiagnostic ampars pe n-
dant | e séjour. Les regles de codage

mises en place en mars 2009 dans le
cadre de la V11 ont été complétement
différentes : le diagnostic principal
correspondant maintenant au motif
ddentr ®e, cela ne
IOel\/enemen} survenant en %our§ de S %

our Q@ elle qéue 30|t sa grawte pall

SI les conséquences de ces chang-
ments semblaient peu impacter le ¢ o-
dage dans sa globalité, pour les soins
palliatifs il en était tout autrement
car pour étre autorisé a coder « soins
palliatifs» comme diagnostic princ i-
pal,ilfal | ait que | e
patient soit une prise en charge pa |-
liative.
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Si ce changement concernait peu les tifs comme une comorbidité associée :
unités dédiées de soins palli atifs, il a cela devrait valoriser le séjour en pa s-
modifi€ de facon conséquente le co- sant d'un GHM de niveau un a un
dage dans les services de MCO. En GHM de niveau 3

effet dans ces services, le plus souvent R R . .
Au-dela du caractére financier, on

la prise en charge palliative . R .
.. . . percoit qu(f cette régle éga malntenané
sdinscrivait au d®cour's aun go.ur u
. . _ inciter les médecins des services et les
fait ddune ®v ol uti on, . ﬁ\/]V‘era' IF' e
médecins DIM a identifier claire ment
non pas au moment d

e .Q mi. S S |.0. u |
I'act|V|térjl c?e soins pa'lllatn‘ns. Il reste a

patient. étre vigilant a ce que cette CMA ne

Il était donc nécessaire de clarifier les soit pas quodoun ehfet do
consignes doutil i sat ciesenet mbté pal eacés\sand quede pia-n

de pouvoirrendre compt e de | Gacetnitvin®ait b®n®f i ci ®
de soins palliatifs. Depuis le ler mars soins palliatifs (méme avis de mon

2011, les soins palliatifs figurent médecin DIM).

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-

Ainsi, la di minution du nombre de s é-
jours est liée a un élément technique
qui sera corri gé trés probablement a
partir de 2011.

Un r ®el besoin do®t udes compl
O La poursuite de ces analyses et eur OUn travail pr ®al abl e d
approfondissement seraient utiles. la fiabilité des do nnées est cependant

nécessaire
Au-dela des limites mét hodologiques
soulignées plus tot, le principal int é- Les études déja réalisées par certains
r°t des syst mes iddiR®parmaa Me&mt shokG !l nf or mat i
taliers, est de fournir des données e x- (DIM) devront étre recensées et ana-
haustives, di sponibles & moindre co(t lysées. Des tests de cohérence de ®-
et a intervalles rapprochés. Il est dages a partir de dossiers fictifs pou r-
aussi - a méthodologie constante - de raient not amment sbav®
pouvoir disposer de données sur Ldanalyse fine des s®jo
| ®vol ution dans | e pPasmeiryt dg migux gamprendre lae n
charge. place des soins palliatifs dans les s é-

jours multiservices. Enfin, la f iabilité
des codages des modes de sortie pou-
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rait étre étudiée en coll aboration avec
un r®seau doUSP vol o

O Le nombre de séjours comportant
des soins palliatifs connait des flu c-
tuations un sui vi

Le nombre de séjours directement
mot i v®s par | es soi
en hausse continue dans les stru c-
tures doHAD, a
2009 et 2010 en soins aigus. De la
méme facon, le nombre de séjours
comportant des soins pa lliatifs est en
baisse en 2010 en SSR et en HAD.

ns

Quelle est la part des modifications
des régles de codage dans ces varia-
tions ? -Qdudnembre despta-
tients et de leurs trajectoires de
soins? Ces fluctuations sont -elles
identiques dans toutes les régions,
dans tous |l es types

Un suivi détaillé, mené en lien avec

| 6ATI H et l a CNAMTS,
pensable pour pouvoir répondre a ces
guestions.

O Des analyses complémentaires
pourraient nous en apprendre dava n-
tage sur I
ddor gani sosants misen placa
dans certaine s régions

Des comparaisons inter
per mettant
déborgani sations
celle mise en place en PACA concer-
nant la prise en charge des urgences
pour les patients en fin de vie (Ciais,

2007) pourraient étre intéressantes .

Cela ddédautant pl urs I
cemant dee la . sécurité sociale pour

2012 a prévu, a son article 37bis, la

mi se en place dodexp®rim
sant a optimiser le parcours de soins

Ads Peisbrines agbésépenddhtes, en

réduisant notamment le nombre

$ngl|IFaII s[en r%ence S5l

qgue

est

connuC RS eenayéles & des [éflexions

complementalres sont nécessaires

(I serait peu prudent de
seule image fournie par les systemes

doinformation hospitalie

| | ®¢

NED

Ldexploitation d®tai
de | denglus®e p&r | I
décembre dernier (renvoi vers réf.)
aupr s dodéun ®chant.
des décés nous apportera des inform a-
tions beaucoup plus précises sur les
dobdRibng Btllels pratiquee gmtbusant ?
la fin de vie en milieu hospitalier. Au

d eSI 6"a v elsq) @(uuf;\ltea epqnt a pro-
grammer , et une r ®f |
doit viser a mieux représenter

| ensembl e du processus
», et non les seuls derniers jours de

|l I on

exic

vi e, dans |l es syst mes
6i mpact etlesenguétesmodes

Lodenqu°te men®e en part

| 61 ned apportera des i
régionales inédites au niveau national sur les
doappr ®cpratques professionnellesc t Lo e x-pl o

i n n daticn rdésedsnnées deo amtte eenquéte

reste a 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 financement di f-
férents, les modes de description de
| 6activit® des
analysés (soins aigus, soins de suite et
réadaptation et hospitalisation a d o-
micile) suivent des logiques de codage
différentes : codification de séjours
pour les soins aigus, de semaines
dohospitalisation

suite et de réadaptation, de « s é-
guences » pour les hospitalisations a
domicile. Les déces y sont par contre
repérés de facon identique, sur la
base du codage du mode de sortie
dobhospitalisation.

Dans les services de soins aigus, les
séjours sont codés selon un(des) « dia-
gnostic(s) e,
gnostic(s) dans la prise en charge, le
lieu (spécialisé ou non) et la durée:

O un(des) diagnostic(s) : a partir de
la classification inte rnation ale des
maladies 10e révision, qui co m-
prend un code spécifique pour les «
soins palli atifs »,

Ol 8i mportance du
prise en charge : le diagnostic codé
« diagnostic principal » est le pr o-
bleme de santé qui, a posteriori, a
motiv®
le service (quand plusieurs sont
possi bl es, cOdest
le plus de ressources : cette défin i-

trois

pour

O

o

0 dudpatiens dans o n

cel

tion ndest val abl
2009 ;aupar avant ,
avait mobilisé les plus de re s-
C}o u r c es de s
€« dlagnostlc relié » est Ia mal a-
die en rapport avec le diagnostic
principal (quand celui -c i
une maladie) ; les diagnostics c o-
dés « diagnastic associé significatif
» sor]t touss les autres dlagncl)gstlcs
ddactua | t ®
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

| 6ianp or ttautnséjaur pdue ou @ved deg soiaki

palli atifs.

la spécialisation du lieu de prise
en charge : les patients dont le s é-
jour est codé comme comportant
des soins palliatifs peuvent étre
pris en charge soit dans les disp o-
sitifs doa cueu (anitds
de soins palliatifs et lits identifiés
en soins palliatifs (voir encadre)),

d i a g soit dafisiles litsdraditiehnels, @lits

« lits standards »,

la durée : les séjours dont la durée
est inférieure a une journée sont
classés a part.

ui gui a mobili
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UFOCUS,{\vertissement sur | e site

« ks regles éledtion du diagnostic principal ayant été modifiees en marsigagd
v1l indu en erreur de RSA des deux premiers mois de cette année, il a été por
degnostic associé comme diagnogtengdantipas; de I'affichage, par cohérence a\
autres données, la présentation se fait selon le diagnostic principal inscrit dans

Les décés dans les services Dans |l es services dohos
ddurgences sont e n domigile, dets rsé@osirs sra walés par

les « Unités d'Hospitalisation de séquences de soins successives (on

Courte Durée » (UHCD) Ces un i- change de séquence chaque fois que

tés, appelés aussi "lits portes" sont | 6 un dsecetéres ci eaprés varie) :

adjacentes au service d'urgence et une séquence est codée a partir du

g®n ®r al ement «c0est nodedenpriseesn éhargeipmmapal, du

qui tourne sur le service d'urgence premier mode de prise en charge a s-

etsur | 8 UHCD. soci ® et ddun indicateu

de | 0®t at de sant® du p:
23 codes différents pour les modes de

prise en charge, dont les « soins pal-

liatifs ». Y sont associés des diagno s-

tics, principal ou associés.

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 a
| origine de <cett e Aypsein gle chacun de bea sygtenes

et secondaire (diagnostics asso- ddéinformati on, l es s®) ou
ciés). Un patient peut ainsi étre ayant effectué plusieurs séjours pe u-

hospitalisé spécifiquement pour vent étre regroupés grace a un ident i-

des soins palliatifs (ceux -ci sont la fiant pro pre a chaque individu. Les

morbidité principale), ou bien un patient dont | 6i dent i fi
patient déja en soins palliatifs exploitable ont ®t ® r et
peut étre admis en soins de suite (n =1 069).

et de r®adaptation en raison ddune
pathologie intercurrente (fracture

par exemple), dans ce cas les soins

palliatifs constituent une morbid -

té secondaire.
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Soins palliatifs pédiatriques :

une estimation des &soins

es soins palliatifs sont souvent

associés a une problématique qui

touche les adultes et les per-

sonnes agées. Pourtant, des en-
fants déceédent chaque année en
France et les besoins de ces enfants et
de leurs familles nécessitent une a t-
tention partic uliere.

Les soins palliatifs chez les enfants

présentent certaines spécifi cités rel e-
vées par l'Institut national de santé

publiqgue 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

Méthode

Les analyses ont porté sur I'ensemble
des déces survenus en France entiere
entre 2005 et 2008 chez les enfants de
1 a 19 ans enregistrés au CépiDc. Les
décés d'enfants de moins de un an ont
été exclus de I'étude car les causes de
décés sont spécifiques, liées a des
complications lors de la naissance, de
la grossesse ou des anomalies congé-
nitales. Une attention particuliere a
eté portée aux enfants décédés des
suites d'une CCC.

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 a certains
soins techniques.

Peu de données existent sur le
nombre d'enfants qui seraient susce p-
tibles de bénéficier de soins palliatifs
en France. LO®t ude
concernant les enfants sou ffrant de
conditions  chroniques  complexes
(CCC) est particulierement intére s-
sant car le déces est plus prév isible et
donc l'anticip ation du lieu de déces
possible.

Les CCC ont été définies selon les
travaux de Feudtner et al. (2001,
2002) Elles répondent a la définition
suivante : « conditions dont la d urée
préevisible est dau moins un an, a
moins que le déces n'intervienne
avant, et qui atteignent plusieurs o -
ganes ou un seul organe assez séve-
rement pour exiger des soins pédi a-
triqgues spécialisés et, possiblement,
une hospitalisation dans un centre
terti aire ». Ces conditions ont été
classées en neuf catégories selon le

127



FIN(S) DE VIE ETTEME DE SANTE)|

systéeme atteint : t umeurs malignes, Sur 11 194 enfants agés de 1 a 19 ans,
maladies de I'appareil cardiovasc u- décédés entre 2005 et 2008, la moitié
laire, du systeme neuromu sculaire, de est décédée suite a une maladie, dont
I'appareil respiratoire, du systeme d i- 46.6 % correspondait a une CCC.

gestif, de l'appareil urinaire, du sy s-
teme hématologique ou immunol o-
gique, du métabolisme et autres an o-
malies congénitales ou génétiques.

Populabn pédiatrique atteinte de CCC entre 2005 et 2008

11 194
déces

delal9 ans
Entre 2005 et 2008

5898 5296
(52.69 %) (47.31 %)
Déc@ar maladie Déces par
@uses traigues
| ‘ | 1017Buicides,
2788 homoides
/ 3110 .
(47.27 %) (52.73%) 261Gccidedts
(25% clte) tragports
Déces consécu
Décés consécutif: d dtrasaadies 166%utres
naldieshnogues morts violente
coplexes
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Résultats

O Des lieux de déces assez différents de ceux des adultes

La moitié des enfants (51%) meurent
a I'hépital (contre 58% des adultes).
Les lieux de déces varient selon I'age.
Plus I'&ge augmente, moins les décés
se produisent a I'hdpital et plus ils se
produisent sur la voie publique (du
fait notamment des accidents et su i-
cides). En revanche la part des déces
a domicile varie peu selon l'age (21%
en moyenne), méme si elle tend a d é-
croitreamesure que | 6©ge

Les déces se produisent moins sou-
vent a I'hépital pour les garcons que

pour les filles. En revanche la diff é-
rence entre les sexes est peu marquée
concernant la proportion de décés a
domicile. Les décés par maladies se
produisent majo ritairement a I'hép i-
tal, et cela partic ulierement pour les

CCC. Les lieux de déces varient peu
selon la période d'étude considérée

a (2g0Bv2009). e .

O Les enfants décédés suite & une CCC meurent plus souvent a I'hdpital que les
enfants décédés d'autres causes de maladies.

Les enfants atteints de CCC meurent
plus souvent
autres (60 %). Si ces résultats sont en
cohérence avec ce qui a été observé
aux USA (Feudtner et al. 2002, 2007)

L ohtp i_iéu?(lde Elé7cgs do/ég entahts a{te?n?s de
CCC vs autres maladies [CépiDc, 2008]

80%

ou dans ddautres pm%
(Pousset skdnh@rance quecld e

proportion de d®c s
plus forte. La proportion des déces en 50%
«autres lieux » est six fois plus impo r-
tante chez les enfants que chez les
adultes (29 % vs 5%). Les variations

40%

0% -

constat ®es soexpliq ™

partie par la plus grande fr équence 10 - -
des déces par causes traumatiques - | .
(accidents domestiques, accidents de Hapital Domicile Autres lieux

transports, etc.) .

M CCC @ Autres causes de décés par maladies
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Lieux de déces des enfanis9l a n s )

du d&ces, France entiere, 22008

s e | oanse méd@eget gnnéé e

Domicile Hopital
Ensemble
Effectif 2347 5683 3164 11194
Pourcentage 20,97% 50,77%  28,27%  100,00%
Age
0104 ans 23,86% 64,56% 11,58% 2518
050%Ns 24,02% 60,75%  15,23% 1429
1014 ans 22,94% 56,25%  20,81¥% 1633
1517 ans 18,96% 44,24%  36,80% 2590
1819 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 588
cce 21,98% 73,15%  4,87% 2788
autres maladies 24,84% 60,08% 15,07Y% 3110
Traumatiques 5296
Suicide, homicide 50,95% 16,28% 32,77% 1017
Accidents 1,83% 33,89%  64,29% 2610
Autres causestiaes 23,68% 42,45%  33,87% 1669
Année de décés
205 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 i Exploitation : Observatoire national de la fin de vie
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