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Résumé
Introduction.  —  Les  lieux  et  conditions  des  dernières  semaines  de  vie  en  France  ont  fait  l’objet
d’une enquête  menée  en  population  générale.
Méthodes.  —  L’enquête,  rétrospective,  interrogeait  les  médecins  ayant  certifié  les  décès  d’un
échantillon de  14  999  personnes  représentatif  des  décès  d’adultes  survenus  en  décembre  2009.
L’analyse  a  porté  sur  les  situations  des  personnes  décédées  au  domicile,  ainsi  que  celles  ayant
passé leurs  dernières  semaines  ou  jours  à  domicile.
Résultats.  —  En  cas  de  décès  non  soudain  au  domicile  (484),  le  médecin  répondant  était  huit
fois sur  dix  un  généraliste.  Des  proches  étaient  présents  lors  du  décès  dans  83  %  des  cas.  La
personne était  traitée  par  opioïdes  (36  %  des  cas),  par  midazolam  (3  %).  Le  médecin  rapportait
la présence  le  dernier  jour  d’au  moins  un  symptôme  physique  ou  psychique  très  intense  respec-
tivement dans  29  %  et  40  %  des  cas.  Quand  la  dernière  semaine  se  déroulait  au  domicile  (444),
l’objectif  premier  des  traitements  était  encore  curatif  dans  21  %  des  cas.  Les  traitements  à  visée
palliative  concernaient  69  %  des  personnes.  Un  service  d’hospitalisation  à  domicile  (25  %)  ou  un
réseau de  soins  palliatifs  (16  %)  était  impliqué  dans  ces  traitements.  La  personne  était  hospi-
talisée le  jour  du  décès  dans  8  %  des  cas,  une  fois  sur  trois  ce  décès  avait  lieu  dans  un  service
d’urgences.
Conclusion.  — Le  pourcentage  de  décès  à  domicile  est  resté  stable  depuis  20  ans  contrairement
à ce  qui  s’observe  dans  certains  pays.  Un  changement  de  tendance  nécessiterait  des  aides  aux
proches et  aux  soignants,  et  un  suivi  de  la  qualité  des  prises  en  charge.
© 2013  Elsevier  Masson  SAS.  Tous  droits  réservés.
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Summary
Introduction.  —  A  population-based  follow-back  survey  has  studied  places  and  circumstances  of
last weeks  of  life  in  France.
Methods.  —  Physicians  having  certified  the  deaths  were  asked  to  fulfil  a  questionnaire  for  a
representative  sample  of  14,999  people  deceased  in  December  2009.  We  analysed  the  cases
of people  deceased  or  having  spent  their  last  days  or  weeks  at  home,  when  death  was  not
sudden.
Results. —  The  physician  was  a  GP  in  80%  of  the  484  deaths  at  home.  When  death  occurred,  close
kin/family  were  present  in  83%  of  cases,  one  patient  out  of  three  was  treated  with  opioids,  one
out of  20  with  midazolam.  During  the  last  day,  the  patient  had  at  least  one  very  severe  physical
symptom,  or  one  very  severe  psychological  symptom,  in  30%  and  40%  of  cases,  respectively.
When the  last  week  was  spent  at  home  (n  =  444),  the  treatments  were  still  devoted  to  cure  in
20% of  cases.  Palliative-oriented  treatments  were  set  up  for  69%.  A  hospital-at-home  service  or
a palliative  care  support  team  were  involved  in  the  management  of  25%  and  16%  of  these  cases.
Hospitalisation  occurred  the  day  of  the  death  in  8%  of  cases,  in  an  emergency  department  once
out of  three  times.
Conclusion.  —  Contrary  to  some  countries,  the  percentage  of  death  at  home  has  been  stable
for the  last  two  decades.  To  increase  this  figure,  more  supports  to  relatives  and  professionals
are required,  and  quality  of  these  carers  should  be  monitored.
© 2013  Elsevier  Masson  SAS.  All  rights  reserved.

Introduction

Sur  les  540  500  décès  survenus  en  France  métropolitaine
en  2010,  un  sur  quatre  s’est  produit  au  domicile  [1]. Une
analyse  récente  des  parcours  de  fin  de  vie  et  de  leurs  déter-
minants,  basée  sur  les  données  d’une  enquête  réalisée  en
2010  a  permis  de  montrer  que  la  proportion  de  personnes
prises  en  charge  au  domicile  pendant  les  dernières  semaines
de  vie  est  bien  plus  importante  que  celle  des  personnes
décédées  à  leur  domicile  :  parmi  les  personnes  dont  le  décès
avait  été  déclaré  par  le  médecin  comme  non  soudain,  18  %
étaient  décédées  au  domicile,  30  %  étaient  au  domicile
sept  jours  avant  le  décès  et  44  %  l’étaient  28  jours  avant

celui-ci8.  Il  n’existait  jusqu’à  présent  en  France  aucune
étude  représentative  en  population  générale  permettant
d’explorer  les  circonstances  de  ces  fins  de  vie  au  domi-
cile  et,  à  la  différence  des  Pays-Bas  et  de  la  Belgique,  les
réseaux  sentinelles  de  médecins  généralistes  français n’ont
pas,  jusqu’ici,  abordé  le  sujet  de  la  fin  de  vie.  L’objectif
de  cette  étude  était  de  décrire,  à  partir  des  données  dis-
ponibles  dans  l’enquête  « La  fin  de  vie  en  France  » réalisée

8 Pennec S, et al. « Le dernier mois de l’existence : les lieux de la
fin de vie et de la mort en France », manuscrit en cours de soumission
à Population.
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en  2010,  les  conditions  dans  lesquelles  se  sont  déroulées  les
dernières  semaines  de  vie,  quand  elles  se  sont  passées,  en
totalité  ou  en  partie,  au  domicile  et  quand  le  décès  semblait
prévisible.

Population et méthodes

Une  enquête  rétrospective  a  été  conduite  auprès  des
médecins  ayant  certifié  les  décès  d’un  échantillon  de
14  999  personnes  âgées  de  18  ans  et  plus,  représentatif  par
âge,  sexe,  lieu  de  décès  et  grande  région  de  résidence,
des  décès  survenus  en  décembre  2009.  L’unité  statistique
n’était  pas  le  médecin  mais  la  personne  décédée.  Pour
chaque  bulletin  de  décès,  un  questionnaire  a  été  envoyé  au
médecin  certificateur  (jusqu’à  quatre  décès  par  médecin).
Si  le  médecin  certificateur  du  décès  ne  connaissait  pas  le
patient,  il  pouvait  transmettre  ce  questionnaire  au  méde-
cin  l’ayant  pris  en  charge.  Les  circuits  de  réponse  proposés
(électronique  et  postal),  autorisés  par  les  comités  français
de  régulation  de  la  recherche  (avis  du  Comité  consultatif
sur  le  traitement  de  l’information  en  matière  de  recherche
dans  le  domaine  de  la  santé  et  autorisation  de  la  Commission
nationale  de  l’informatique  et  des  libertés),  impliquaient
des  tiers  de  confiance  qui  permettaient  de  garantir  le  secret
médical  vis-à-vis  des  personnes  décédées  et  d’assurer  le
strict  anonymat  des  médecins  participant  à  l’étude.

Participation à l’enquête et représentativité

Le  taux  de  participation  a  été  de  40  %.  Le  fichier  des  réponses
a  été  redressé  par  pondération  de  façon  à  être  représentatif
de  l’échantillon  initial  des  décès  pour  les  variables  dispo-
nibles  (âge,  sexe,  lieu  de  décès,  région  de  résidence  de  la
personne  décédée  —  la  cause  de  décès  n’était  pas  encore
codée  au  moment  de  l’enquête).

Selon  les  résultats  d’une  enquête  téléphonique  auprès
d’un  échantillon  de  620  médecins  non-répondants,  les  rai-
sons  de  non-réponse  invoquées  par  ces  médecins  était  le
manque  de  temps  beaucoup  plus  que  le  thème  de  l’enquête,
et  leur  profil  différait  légèrement  de  celui  des  médecins
répondants  pour  la  spécialité,  le  mode  d’exercice  ou  encore
le  lieu  de  décès  :  ainsi,  les  médecins  libéraux  avaient  moins
répondu  que  leurs  confrères  hospitaliers.  La  répartition  des
lieux  de  décès  observée  dans  notre  échantillon  était  proche
de  celle  observée  pour  l’ensemble  des  décès  en  2009  en
France  métropolitaine  (Insee,  2012).  On  a  observé  cepen-
dant  un  peu  moins  de  décès  à  domicile  (23,2  %  contre  25,7  %
en  2010).

Questionnaire

Le  questionnaire  comportait  plusieurs  catégories  de  rensei-
gnements  :
• des  éléments  communs  à  tous  les  types  de  décès  (des

questions  sur  les  caractéristiques  du  médecin  répondant
et  de  la  personne  décédée,  sur  le  lieu  du  décès  et  la
soudaineté  du  décès)  ;

• des  questions  plus  générales  sur  :
◦ l’attitude  du  médecin  face  aux  enquêtes  en  général,  et

au  thème  de  cette  enquête  en  particulier,

◦ sa participation  antérieure  à  une  formation  continue
sur  la  fin  de  vie,  le  jugement  qu’il  portait  sur  les  condi-
tions  de  la  fin  de  vie  de  la  personne  décédée  et  dans
quelle  mesure  ce  décès  l’avait  éprouvé  personnelle-
ment  ;

• les  questions  portant  sur  les  conditions  et  décisions  de
fin  de  vie  n’étaient  posées  au  médecin  que  si  celui-ci
estimait  que  le  décès  n’était  pas  soudain  ni  tout  à  fait
inattendu,  ou  qu’il  estimait  pouvoir,  malgré  la  soudai-
neté  du  décès,  apporter  des  informations  sur  la  fin  de
vie  (cette  dernière  condition  a  été  ajoutée  suite  aux
résultats  de  l’enquête  pilote,  à la  demande  de  certains
médecins  répondants).  Le  libellé  des  questions  a  été  lon-
guement  discuté  entre  les  promoteurs  et  les  partenaires
de  l’enquête  (dont  le  Conseil  national  de  l’Ordre  des
médecins)  et  testé  dans  une  enquête  pilote.  Les  lieux  de
séjour  au  cours  du  dernier  mois  de  vie  —  établissement
de  soins  (public  ou  privé,  y  compris  unités  de  soins  de
longue  durée)  ; domicile  ;  maison  de  repos,  maison  de
retraite  ou  établissement  d’hébergement  pour  personnes
âgées  dépendantes  ;  autres  —  sont  repérés  à  quatre  dates
(28  jours,  sept  jours  avant  le  décès,  la  veille  et  le  jour  du
décès).

Population étudiée

Parmi  les  personnes  décédées,  nous  avons  sélectionné  les
seuls  cas  pour  lesquels  le  décès  semblait  « prévisible  »,
c’est-à-dire  tous  les  décès  non  soudains,  et  les  décès  jugés
soudains  et/ou  inattendus  pour  lesquels  le  médecin  s’était
estimé  en  capacité  de  fournir  des  informations  sur  la  fin  de
vie,  quand  il  indiquait  que  l’objectif  principal  du  traitement
au  cours  de  la  dernière  semaine  de  vie  était  « le  seul  confort
du  patient  ».  Nous  avons  considéré  trois  sous-ensembles,  qui
se  recoupent  en  partie  : les  personnes  décédées  au  domicile,
celles  présentes  au  domicile  sept  jours  avant  le  décès  et  la
veille  de  celui-ci,  et  celles  présentes  au  domicile  28  jours  et
sept  jours  avant  le  décès.  Pour  ces  deux  derniers  groupes,
les  personnes  sont  supposées  (en  l’absence  d’informations
plus  fines)  être  restées  au  domicile  (qu’elles  y  soient  ou
non  décédées)  respectivement  pendant  la  dernière  semaine
et  pendant  les  quatre  dernières  semaines  de  leur  vie.  Avec
ces  trois  sous-groupes  de  population,  l’objectif  est  d’essayer
d’appréhender  les  évolutions  dans  la  structure  de  la  popula-
tion  restant  à  domicile  quand  on  s’approche  du  décès  et  de
décrire  les  différents  aspects  de  la  prise  en  charge  à  domi-
cile  au  cours  des  trois  périodes  ciblées  :  le  dernier  mois,  la
dernière  semaine,  le  dernier  jour.

Variables utilisées

Nous  avons  retenu  toutes  les  variables  qui  pouvaient
nous  donner,  directement  ou  indirectement,  des  indica-
tions  sur  les  caractéristiques  des  médecins  ayant  répondu
à  l’enquête,  les  caractéristiques  des  personnes  décédées
et  des  circonstances  de  leur  décès  :  personnes  et  struc-
tures  impliquées  dans  la  prise  en  charge  et  place  qu’y
occupe  le  médecin  généraliste,  pratiques  professionnelles,
et  perception  de  la  « qualité  » de  ces  fins  de  vie  par  le
médecin  répondant.  La  plupart  des  variables  étudiées  sont
issues  d’une  réponse  directe  à  une  question  du  question-
naire  :  lieux  de  séjour,  objectif  principal  des  traitements
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Tableau  1  Variables  construites  à  partir  de  plusieurs  éléments  du  questionnaire.
Variables created from multiple questions from the questionnaire.

Variables  Modalités

Le  médecin  répondant  est-il  le  médecin  en  charge  du
patient  à  son  domicile  :  réponse  à  travers  3  questions  :
la  spécialité  exercée,  le  mode  d’exercice,
« s’agissait-il  d’un  patient  dont  vous  aviez  la  charge  ?  »
NB  :  l’expression  « médecin  traitant  » est  utilisée  dans
3  questions  :  « désigné  par  la  personne  décédée  en
tant  que  personne  de  confiance  »,  « impliqué  dans  la
prise  en  charge  du  patient  au  cours  du  dernier  mois  »,
« si  des  traitements  à  visée  palliative  ont  été
prodigués,  ils  l’ont  été.  .  .  par  le  médecin  traitant  et
les  soignants  habituels  »

Oui  si  médecin  généraliste  libéral  et  « patient  dont  le
médecin  répondant  avait  la  charge  »
Non  dans  tous  les  autres  cas
Remarque  :  notre  définition  est  volontairement
restrictive  : le  cas  du  médecin  généraliste  ayant
plusieurs  modes  d’exercice  a  été  exclu  car  il  n’était
pas  possible  de  savoir  à quel  titre  il  répondait  en  cas
de  décès  en  milieu  hospitalier  :  ce  chiffre  est  donc
possiblement  sous-estimé

Intensité  des  symptômes  physiquesa rencontrés  chez  la
personne  durant  les  24  dernières  heures  avant  le
décès  :  un  au  moins  parmi  les  suivants  :  douleur  ;
nausées  ;  troubles  digestifs  ;  difficultés  respiratoires  ;

4 modalités  : au  moins  un  symptôme  d’intensité  >  7  ;
au  moins  un  >  4  et  aucun  >7  ; au  moins  un  >  1  et
aucun  >  4  ;  aucun  >  1

Intensité  des  symptômes  psychiquesa rencontrés  chez  la
personne  durant  les  24  dernières  heures  avant  le
décès  :  un  au  moins  parmi  les  suivants  :  état
dépressif  ;  angoisse  ;  confusion  ;  bien-  ou  mal-être

4 modalités  : au  moins  un  symptôme  d’intensité  >  7  ;
au  moins  un  >  4  et  aucun  >  7  ; au  moins  un  >  1  et
aucun  >  4  ; aucun  >  1

Implication  dans  la  prise  en  charge  de  la  personne  au
cours  du  dernier  mois,  d’au  moins  un  spécialiste  de  la
prise  en  charge  de  la  douleur  et/ou  des  soins  palliatifs

Oui  si  le  médecin  a  noté  l’implication  au  moins  d’une
des  catégories  suivantes  :  médecin  spécialiste  de  la
douleur,  médecin  spécialiste  des  soins  palliatifs,
réseau  de  soins  palliatifs
Non  si  le  médecin  a  noté  la  non-implication  de
chacune  des  trois  catégories  ci-dessus
Information  non  disponible  dans  tous  les  autres  cas

Implication  dans  la  prise  en  charge  de  la  personne  au
cours  du  dernier  mois,  d’au  moins  un  personnel
paramédical  ou  aide-soignant

Oui si  le  médecin  a  noté  l’implication  au  moins  d’une
des  catégories  suivantes  :  infirmier,  kinésithérapeute,
aide-soignant
Non  si  le  médecin  a  noté  la  non-implication  de
chacune  des  trois  catégories  ci-dessus
Information  non  disponible  dans  tous  les  autres  cas

a En dépit d’un éventuel traitement ; estimée par le médecin répondant sur une échelle de 0 à 10.

au  cours  de  la  dernière  semaine,  âge  et  sexe  du  patient,
cause  initiale  du  décès,  traitement  médicamenteux  altérant
la  vigilance  ou  la  conscience  au  moment  du  décès,  pré-
sences  au  moment  du  décès,  visites  au  cours  de  la  dernière
semaine,  implication  de  la  famille  ou  d’amis,  de  béné-
voles,  des  différentes  catégories  de  professionnels  dans  la
prise  en  charge  de  la  personne  durant  le  dernier  mois,
traitements  à  visée  palliative  (traitement  de  la  douleur
et/ou  des  autres  symptômes),  personnes  et/ou  structures
ayant  prodigué  ces  traitements,  et  enfin  des  informations
relatives  au  médecin  répondant  :  sa  spécialité,  son  mode
d’exercice  et  le  suivi  d’une  formation  continue  sur  la  fin
de  vie.  La  « qualité  » de  la  fin  de  vie  des  personnes  décé-
dées  a  été  approchée  de  façon  indirecte  : à  travers  les
réponses  du  médecin  aux  questions  relatives  à  l’intensité
des  symptômes  présents  au  cours  des  dernières  24  heures,
à  leur  jugement  personnel  sur  les  conditions  dans  les-
quelles  s’est  déroulée  la  fin  de  vie  et  à  la  conformité
aux  attentes  des  patients.  Par  ailleurs,  d’autres  variables

ont  été  créées  à  partir  des  réponses  à  plusieurs  questions
(Tableau  1).

Analyse statistique

Toutes  les  données  étaient  catégorielles.  Elles  ont  été  trai-
tées  avec  le  logiciel  statistique  SAS  version  9.2.

Résultats

Parmi  les  3364  personnes  dont  le  décès  était
ni  soudain  ni  inattendu  (3302),  ou  soudain  mais
prévisible  (62),  484  (14  %)  étaient  décédées  au

domicile,  444  (13  %)  étaient  présentes  au
domicile  sept  jours  avant  le  décès  et  la  veille  de

celui-ci,  et  641  (19  %)  étaient  présentes  au
domicile  28  jours  et  sept  jours  avant  le  décès.
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Caractéristiques des médecins répondants

Le  questionnaire  a  été  rempli  par  le  médecin  en  charge  du
patient  au  domicile  dans  au  moins  deux  cas  sur  trois  quand
les  derniers  jours  se  sont  déroulés  au  domicile  contre  un  cas
sur  trois  quand  la  personne  a  été  présente  au  domicile  du
28e au  septième  jour  avant  son  décès  (Tableau  2).  Quand  le
décès  a  eu  lieu  au  domicile,  le  médecin  répondant  était  huit
fois  sur  dix  un  généraliste  ayant  un  exercice  libéral  exclusif
plus  de  neuf  fois  sur  dix,  et  dans  14,5  %  des  cas  un  urgen-
tiste  exerçant exclusivement  à  l’hôpital  plus  de  neuf  fois
sur  dix.  Le  médecin  répondant  déclarait,  par  ailleurs,  avoir
suivi,  au  titre  de  la  formation  médicale  continue,  au  moins
une  formation  sur  la  fin  de  vie  dans  48  %  des  cas  pour  les
généralistes  et  22  %  pour  les  urgentistes.

Caractéristiques des personnes décédées
incluses dans les analyses

Les  caractéristiques  des  personnes  décédées  sont  colligées
dans  le  Tableau  2.  La  population  étudiée  est  très  âgée.  Les
causes  de  décès  les  plus  fréquentes  sont  les  cancers  (plus
de  40  %  pour  les  personnes  présentes  au  domicile  dans  les
derniers  jours)  puis  les  maladies  cardiovasculaires  et  les
maladies  neurologiques  et  cérébrovasculaires.  Un  décès  sur
dix  était  considéré  par  le  médecin  comme  soudain  mais  les
traitements  de  la  semaine  visaient  le  confort  du  patient.  Une
perspective  curative  existait  encore  pour  21  %  des  personnes
décédées  à  domicile,  et  pour  plus  encore  dans  les  deux
autres  groupes  étudiés  (i.e.  23  %  pour  les  décédés  à  domi-
cile  entre  j—7  et  j—1  et  36  %  entre  j—28  et  j—7).  Quelques
semaines  avant  un  décès  au  domicile,  une  personne  sur
quatre  recevait  une  nutrition  artificielle  et  une  hydratation
artificielle.  Les  informations  relatives  à  la  désignation  d’une
personne  de  confiance  et  à  l’existence  de  directives  antici-
pées  sont  très  partielles,  les  médecins  sont  plus  nombreux
à  ne  pas  disposer  de  l’information  quand  le  décès  a  lieu  à
domicile.

Selon  le  médecin  interrogé,  une  personne  sur
trois  avait  désigné  une  personne  de  confiance,  au

sens  de  la  loi  (définition  précisée  dans  le
questionnaire),  la  rédaction  de  directives

anticipées  étant  beaucoup  plus  rare.  Le  médecin
généraliste  traitant  n’était  guère  mieux  informé

sur  ces  questions  que  les  autres  médecins
répondants.

Quand  une  personne  de  confiance  avait  été  désignée,  il
était  exceptionnel  qu’elle  soit  le  médecin  traitant,  c’était
la  plupart  du  temps  des  membres  de  la  famille.

Plus  la  date  considérée  était  proche  du  décès,  mieux  le
lieu  de  vie  était  connu  du  médecin  :  8  %  d’entre  eux  ont
répondu  ignorer  où  séjournait  la  personne  la  veille  de  son
décès  contre  11  %,  quatre  semaines  au  préalable.  Les  lieux
de  séjour  aux  quatre  dates  sont  connus  pour  84  %  des  per-
sonnes.

Les  conditions  dans  lesquelles  se  sont  déroulés  les  der-
niers  jours  de  vie,  telles  que  décrites  par  le  médecin
répondant,  sont  détaillées  dans  les  Tableaux  3—5.

Souhaits des malades

Un  contexte  d’urgence  était  présent  dans  au  moins  14,5  %
des  décès  survenus  au  domicile  (questionnaire  rempli  par  un
urgentiste),  auxquels  s’ajoutent  8  %  de  décès  pour  lesquels
le  questionnaire  a  été  rempli  par  un  médecin  généraliste  qui
n’avait  pas  ce  patient  en  charge  habituellement.  Dans  cinq
cas  (1  %  de  ces  décès),  il  s’agissait  d’un  retour  au  domicile,
selon  le  souhait  du  patient,  depuis  l’hôpital  le  jour  même
du  décès.  Le  lieu  de  décès  souhaité  des  479  autres  personnes
décédées  n’était  pas  connu  du  médecin  répondant  dans  30  %
des  cas  ; quand  il  était  connu,  il  a  été  satisfait  99  fois  sur  100.
Parmi  les  444  personnes  présentes  au  domicile  sept  jours
avant  le  décès  et  la  veille  de  celui-ci,  410  (92  %)  étaient
décédées  au  domicile.  Le  souhait  de  ces  410  personnes  quant
au  lieu  de  leur  décès  était  connu  du  médecin  répondant  trois
fois  sur  quatre  et  il  s’agissait  du  domicile  dans  98  %  des  cas.
Trente-quatre  personnes  ont  été  transférées  dans  un  éta-
blissement  de  santé  le  jour  du  décès  (8  %  de  l’ensemble,
4  %  de  celles  pour  lesquelles  l’objectif  principal  des  traite-
ments  au  cours  de  la  dernière  semaine  était  le  seul  confort
du  patient).  Le  souhait  de  ces  34  personnes  concernant  leur
lieu  de  décès  n’était  connu  du  médecin  répondant  que  dans
un  cas.  Le  lieu  du  décès  a  été  alors  un  service  d’urgences
pour  une  personne  sur  trois  (une  sur  quatre  quand  le  trai-
tement  au  cours  de  la  dernière  semaine  était  centré  sur  le
confort  du  patient),  un  service  de  réanimation  pour  une  per-
sonne  sur  dix.  Une  personne  était  décédée  dans  un  service
doté  de  lits  identifiés  de  soins  palliatifs  et  deux  dans  une
unité  de  soins  palliatifs.

Symptômes et traitements

Quand  le  patient  était  décédé  à  domicile,  le  médecin  indi-
quait  la  présence  au  cours  des  dernières  24  heures  (en  dépit
d’un  éventuel  traitement)  d’au  moins  un  symptôme  phy-
sique  très  intense  (intensité  supérieure  ou  égale  à  8  sur
une  échelle  de  0  à  10)  dans  près  de  30  %  des  cas  et  d’au
moins  un  symptôme  psychique  très  intense  (dont  la  confu-
sion)  dans  40  %  des  cas  (en  cas  de  retour  au  domicile  le
dernier  jour,  cette  information  était  manquante  plus  d’une
fois  sur  quatre).  La  proportion  de  personnes  ayant  souffert
d’au  moins  un  symptôme  physique  très  intense  au  cours  des
dernières  24  heures  était  plus  importante  pour  les  personnes
hospitalisées  « à  la  dernière  minute  » que  pour  celles  restées
au  domicile  (56  % contre  29  %).  En  revanche,  une  proportion
plus  grande  de  personnes  présentant  très  peu  de  symptômes
psychiques  a été  retrouvée  parmi  ces  personnes  hospitali-
sées  (27  %  contre  8  %).

Au  moment  du  décès,  36  % des  personnes  décédées  à
domicile  étaient  traitées  par  opioïdes  et/ou  3  %  par  mida-
zolam.  Dans  un  contexte  palliatif,  ces  chiffres  s’élevaient
respectivement  à  55  et  5  %.  Parmi  les  153  personnes  qui
recevaient  une  nutrition  artificielle  au  cours  des  semaines
précédant  le  décès,  celle-ci  est  encore  présente,  au  moment
du  décès  ou  seulement  quelques  heures  avant,  dans  33  %  des
cas.  Parmi  celles  recevant  une  hydratation  artificielle  isolée
(sans  nutrition  artificielle  associée)  au  cours  des  semaines
précédant  le  décès  (110),  67  %  recevaient  encore  une  hydra-
tation  artificielle  au  moment  du  décès  ou  quelques  heures
avant.  L’objectif  principal  du  traitement  des  patients  à
domicile  la  dernière  semaine,  quand  il  était  renseigné  par
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Tableau  2  Caractéristiques  des  personnes  incluses  dans  les  analyses  (décès  supposés  prévisiblesa).
Characteristics of persons included in the analyses (deaths considered to be foreseeablea), from [2].

Décédées  au  domicile  Présentes  au  domicile
7  j avant  le  décès  et  la
veille  de  celui-ci

Présentes  au  domicile
28  j  et  7  j  avant  le
décès

Effectifs  totaux 484  444  641

Nombre  de
réponses

%a Nombre  de
réponses

%a Nombre  de
réponses

%a

Sexe  484  444  641
Hommes  52  52  54

Âge  au  décès  (ans) 484  444  641
<  50 5 5  4
50—69  18  17  20
70—79  18  17  18
80—89  38  41  41
90  et  +  20  20  17

Cause  du  décès 475  440  641
Cancer  43  41  37
Cardiovasculaire  21  22  21
Neurologique  ou
cérébrovasculaire

17 19  20

Autres  19  18  22

Type  de  décès  et  objectif  du
traitement/dernière  semainea

453  426  613

Décès  non  soudain,  guérison  1  1  3
Décès  non  soudain,  traitement
d’épisodes  aigus/maladie
chronique

20 22  32,5

Décès  soudain  ou  non,  confort  79  77  64,5

Nutrition  artificielle  443  421  621
Dans  les  semaines  avant  le  décès  26  27  24

Hydratation  artificielle  (sans
nutrition  artificielle)

325  304  471

Dans  les  semaines  avant  le  décès 33  38  60

Désignation  d’une  personne  de
confiance

480  442  638

Oui  35  36  35
Incapable  de  désigner  6  8  13
Non  31  34  36
Ne  sait  pas  28  22  17

Rédaction  de  directives  anticipées  478  441  637
Oui  4  4  3
Non  56  59  64
Ne  sait  pas  40  37  33

D’après [2].
% : parmi les réponses exprimées.
Type de décès : « soudain et tout à fait inattendu » ou « non soudain ni inattendu » — Objectif principal du traitement au cours de la
semaine précédant le décès : « guérison » ou « traitement d’un ou plusieurs épisode(s) aigu(s) d’une maladie chronique » ou « le seul
confort du patient ».
a Sont exclues les personnes dont le décès était soudain ou inattendu et pour lesquelles le médecin ne s’estimait pas en mesure de
fournir des informations sur la fin de vie ou avait indiqué que l’objectif principal du traitement durant la dernière semaine était la
guérison ou le traitement d’épisode(s) aigu(s) d’une maladie chronique.
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Tableau  3  Personnes  décédées  au  domicile  (décès  supposés  prévisibles)  : conditions  au  décès,  telles  que  décrites  par
le  médecin  répondanta.
Persons deceased at home (deaths considered to be foreseeable): condition at death according to responding physiciana, from [2].

n  Part  du  total
(dmb inclues)  (%)

Part  des  réponses
expriméesb (%)

Traitements  à  visée  palliative  320  66  66,5
Présence  de  symptômes  très  intensesc/dernières  24  h

Douleur  22  4,5  5
Nausées  15  3  3,5
Troubles  digestifs 35  7  8
Difficultés  respiratoires 95  20  22

Au  moins  un  des  4  symptômes  ci-dessus  très  intense 137  28  31
État  dépressif  35  7  8
Angoisse  34  7  8
Confusion  123  25  29
Mal-être  78  16  19

Au  moins  un  des  4  symptômes  ci-dessus  très  intense  194  40  44

Traitement  altérant  la  vigilance/conscience,  quels  qu’ils  soient  208  43  49
Traitement  par  opioïdes  (seuls  ou  associés)  176  36  39

Pour  les  personnes  ayant  eu  des  traitements  à  visée  palliative
(n  =  320)

175  55  89

Traitement  par  midazolam  (seul  ou  associé)  15  3  3
Pour  les  personnes  ayant  eu  des  traitements  à  visée  palliative
(n  =  320)

15 5  8

Parmi  les  patients  sous  nutrition  artificielle  les  semaines  précédant
le  décès  (n  =  110)

Sur 110

Nutrition  artificielle  continuée  jusqu’au  décès  52  48
Nutrition  artificielle  interrompue  quelques  heures  avant  le  décès  30  27

Parmi  les  patients  sous  hydratation  artificielled les  semaines
précédant  le  décès  (n  =  107)

Sur 107

Hydratation  artificielle  continuée  jusqu’au  décès  73  69
Hydratation  artificielle  interrompue  quelques  heures  avant  le
décès

21  19

Conditions  du  décès  dans  l’ensemble  conformes  aux  attentes  du
patient

329  70  96

D’après [2].
a n = 484.
b dm : données manquantes ou réponses « ne sait pas » ou « ne se prononce pas » ; réponses exprimées : toutes les autres.
c En dépit d’un éventuel traitement ; > 7 sur une échelle de 0 à 10.
d Hydratation artificielle en l’absence de nutrition artificielle.

le  médecin,  était  la  guérison  dans  trois  cas  (1  %),  la  prise
en  charge  d’épisode(s)  aigu(s)  émaillant  une  affection  chro-
nique  dans  96  cas  (22  %)  et  « le  seul  confort  du  patient  » dans
327  cas  (77  %).

Le  médecin  indiquait  l’existence  d’un
traitement  à  visée  palliative  (traitement  de  la
douleur  et/ou  des  autres  symptômes)  plus  de

deux  fois  sur  trois  (69  %).

Ces  traitements  pouvaient  se  surajouter  ou  succéder
à  un  traitement  à  visée  principalement  curative  (un  des
trois  cas  pour  lesquels  l’objectif  principal  indiqué  était  la
guérison,  plus  de  la  moitié  des  personnes  pour  lesquelles

l’objectif  principal  des  traitements  était  la  prise  en  charge
d’épisode(s)  aigu(s)  dans  un  contexte  de  maladie  chro-
nique).

Toutefois,  aucun  traitement  à  visée  palliative
n’était  signalé  pour  23  %  des  patients  pour

lesquels  l’objectif  principal  des  traitements
était  « le  seul  confort  du  patient  ».

De  tels  traitements  ont  été  rapportés  beaucoup  plus
souvent  pour  les  personnes  décédées  de  cancer  (94  %)  et
moins  souvent  pour  les  personnes  âgées  de  90  ans  ou  plus
(55  %).  Quand  ils  étaient  présents,  ces  traitements  impli-
quaient  neuf  fois  sur  dix  le  médecin  traitant  et  les  soignants
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Tableau  4  Personnes  présentes  au  domicile  une  semaine  avant  et  la  veille  du  décès  :  conditions  de  la  fin  de  vie,  telles
que  décrites  par  le  médecin  répondanta.
Persons living at home one week before and the day before death: condition at end of life according to responding physiciana, from
[2].

n Part  du  total
(dmb inclues)  (%)

Part  des  réponses
expriméesb (%)

Traitements  centrés  sur  le  confort  du  patient  327  74  77

Traitements  à  visée  palliative  (quels  que  soient  les  lieux  de  ces
traitements)

306  69  72

À  domicile  (seulement  ou  aussi  à  l’hôpital)  286  64  67
Par  les  seuls  médecin  traitant  et  soignants  habituels  185  42  44
Avec  l’intervention  d’un  réseau  de  soins  palliatifs  26  6  6
Associant  réseau  de  soins  palliatifs,  hospitalisation  à  domicile,

médecin  et  soignants  habituelsc
23  5  5

Associant  hospitalisation  à  domicile  et  médecin  et  soignants
habituelsc

34  8  8

Avec  la  seule  intervention  d’une  hospitalisation  à  domicile  15  3  3,5
À  l’hôpital  (seulement  ou  aussi  à  domicile)  21  5  5
À  domicile  et  à  l’hôpital  17  4  4

Parmi  les  patients  sous  nutrition  artificielled les  semaines
précédant  le  décès  (n  =  109)

Sur  109

Patient  dont  la  nutrition  artificielle  a  été  interrompue  quelques
jours  avant  le  décès

30  27

Parmi  les  patients  sous  hydratation  artificielled les  semaines
précédant  le  décès  (n  =  113)  :

Sur 113

Patient  dont  l’hydratation  artificielle  a  été  interrompue  quelques
jours  avant  le  décès

13  11

Conditions  de  la  fin  de  vie  jugées  très  ou  plutôt  correctes  383  86  94
Quand  le  répondant  est  le  généraliste  traitant  (n  =  290)  263  90  92

D’après [2].
a n = 444.
b dm : données manquantes ou réponses « ne sait pas » ou « ne se prononce pas » ; réponses exprimées : toutes les autres.
c Concordance pour ce qui concerne l’hospitalisation, le souhait concernant le service d’hospitalisation n’était pas précisé.
d Traitement au moment du décès, mis en place quelques jours ou quelques semaines avant.

habituels  et  une  fois  sur  quatre  un  service  d’hospitalisation
à  domicile.  Un  réseau  de  soins  palliatifs  était  intervenu  pour
16  %  des  personnes  ayant  un  traitement  à  visée  palliative.

Personnes impliquées

Au  moins  un  proche  ou  un  professionnel  était  présent
au  moment  du  décès  dans  89  %  des  cas  ;  et  pour  94  %
des  personnes  recevant  des  traitements  à  visée  palliative
(Tableaux  5  et  6).

Trois  personnes  sur  quatre  étant  au  domicile  la  semaine
précédant  le  décès  avaient  reçu  des  visites  de  proches  (uni-
quement  la  famille  dans  près  de  deux  cas  sur  trois)  au  cours
de  cette  même  semaine.  Cette  proportion  s’élevait  à 84  %
quand  le  médecin  répondant  était  le  médecin  en  charge
du  patient  au  domicile  et  à  79  %  dans  le  contexte  d’un
« traitement  de  confort  ».  Les  conditions  de  prise  en  charge
au  cours  du  dernier  mois  pour  les  641  personnes  présentes  au
domicile  sur  cette  période  sont  détaillées  dans  le  Tableau  5.
L’information  donnée  est,  bien  sûr,  plus  précise  quand  le
médecin  répondant  est  le  médecin  généraliste  traitant.  Dans
ces  cas,  la  prise  en  charge  dans  le  mois  précédant  le  décès

impliquait  près  de  neuf  fois  sur  dix  la  famille  ou  les  amis,
une  fois  sur  dix  un  accompagnant  bénévole.  Un  bénévole
était  plus  souvent  présent  quand  la  personne  était  âgée  de
moins  de  50  ans  et  quand  elle  était  décédée  de  cancer.

Le  nombre  moyen  et  médian  de  catégories  profession-
nelles  impliquées  dans  la  prise  en  charge  au  cours  du  dernier
mois  était  respectivement  de  3,5  et  trois.  Ce  nombre  est  pos-
siblement  sous-estimé,  les  non-réponses  et  les  réponses  « ne
sait  pas  » ayant  été  assimilées  ici  à  des  réponses  négatives.
Pour  près  d’une  personne  sur  dix,  le  nombre  de  catégories
professionnelles  mentionnées  excédait  six.  Ces  chiffres  res-
tent  identiques  si  l’on  avait  restreint  l’analyse  aux  seules
personnes  présentes  à  j—28,  j—7  et  décédées  au  domicile.
Le  médecin  traitant  n’avait,  selon  le  médecin  répondant,
pas  été  impliqué  dans  cette  prise  en  charge  dans  près
d’un  cas  sur  dix  (plus  quand  l’objectif  principal  des  traite-
ments  au  cours  de  la  dernière  semaine  de  vie  n’était  pas  le
seul  confort  du  patient,  et  quand  la  cause  du  décès  était
une  maladie  cérébrovasculaire  ou  une  pathologie  diges-
tive).  Quand  le  médecin  traitant  était  impliqué,  les  autres
catégories  professionnelles  les  plus  mentionnées  étaient
les  infirmier(e)s  (74  %)  et  les  aide-soignant(e)s  (46  %).  Dans
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Tableau  5  Personnes  présentes  au  domicile  un  mois  et  une  semaine  avant  le  décès  :  personnes  et  catégories  profession-
nelles  impliquées  dans  la  prise  en  charge  au  cours  du  dernier  mois,  selon  le  médecin  répondanta.
Persons living at home one month before and one week before death: people and professionals involved in care of the deceased during
their last month according to responding physiciana, from [2].

n  Part  du  total
(dmb inclues)  (%)

Part  des  réponses
expriméesb (%)

Accompagnant  bénévole  52  8  12,5
Quand  le  répondant  est  le  généraliste  traitant  (n  =  244)  25  10  14

Représentant  d’une  religion  54  8  15
Quand  le  répondant  est  le  généraliste  traitant  (n  =  244)  26  11  17

Médecin  traitant 521 81  90
Quand  le  répondant  est  le  généraliste  traitant  (n  =  244) 240  99  99

Quand  le  médecin  traitant  n’est  pas  impliqué  (n  =  56)  Sur  56
Médecin(s)  spécialiste(s)  de  la  prise  en  charge  de  la  douleur  7  13  13
Médecin(s)  spécialiste(s)  en  soins  palliatifs  13  23  24
Réseau  de  soins  palliatifs  6  11  12

Au  moins  une  des  trois  catégories  ci-dessus 14  26  26
Médecin(s)  d’une  autre  spécialité  (sauf  psychiatre) 26  47  50

Infirmier(s)  37  67  70
Kinésithérapeute(s)  16  29  31
Aide-soignant(s)  37  67  69

Au  moins  une  des  3  catégories  ci-dessus  39  70  70
Psychologue(s)  et/ou  psychiatre(s)  9  16  16
Assistant(s)  social(ux)  5  10  11

Quand  le  médecin  traitant  est  impliqué  (n  = 521)  Sur  521
Médecin(s)  spécialiste(s)  de  la  prise  en  charge  de  la  douleur  72  14  19
Médecin(s)  spécialiste(s)  en  soins  palliatifs  113  22  28
Réseau  de  soins  palliatifs  88  17  23

Au  moins  une  des  trois  catégories  ci-dessus  156  30  44
Médecin(s)  d’une  autre  spécialité  (sauf  psychiatre)  177  34

Infirmier(s)  388  74  86
Kinésithérapeute(s) 177  34  46
Aide-soignant(s)  242  46  59

Au  moins  une  des  3  catégories  ci-dessus 418  80  88
Psychologue(s)  et/ou  psychiatre(s) 59  11  15
Assistant(s)  social(ux) 58  11  17

D’après [2].
a n = 641.
b dm : données manquantes ou réponses « ne sait pas » ou « ne se prononce pas » ; réponses exprimées : toutes les autres.

30  %  des  cas,  il  y  a  avait  eu  implication  d’au  moins  un
professionnel  de  soins  palliatifs  ou  de  confort  (médecin  spé-
cialiste  du  traitement  de  la  douleur  ou  de  soins  palliatifs
ou  réseau  de  soins  palliatifs).  Parmi  les  autres  intervenants
médicaux,  l’implication  d’un  médecin  spécialiste  (autre  que
psychiatre)  était  fréquente,  celle  d’un  psychiatre  étant
exceptionnelle  (1  %  des  cas).  Enfin,  l’implication  d’un(e)
psychologue  et  celle  d’un(e)  assistant(e)  social(e)  étaient
mentionnées  dans  un  cas  sur  dix.

Perception des médecins

Interrogés  sur  ce  qu’ils  pensaient  des  conditions  du  décès
lorsque  celui-ci  a  lieu  à  domicile,  29  %  des  médecins  préfé-
raient  ne  pas  se  prononcer.

Quand  ils  ont  donné  leur  point  de  vue,  96  %
estimaient  que  les  conditions  du  décès  ont  été

« dans  l’ensemble,  conformes  aux  attentes  de  la
personne  ».

Ils  ont  dit  avoir  été  personnellement  éprouvés  par  le
décès  de  façon  très  importante  (cotation  supérieure  ou
égale  à  8  sur  une  échelle  variant  de  0  à  10)  dans  7  %  des  cas.
Interrogés  sur  les  conditions  dans  lesquelles  s’était  déroulée
la  fin  de  vie,  seuls  8  %  des  médecins  répondants  ne  se  sont
pas  prononcés,  et  quand  ils  ont  donné  un  avis,  ils  les  ont
jugés,  avec  le  recul,  acceptables  dans  plus  de  neuf  cas  sur
dix.
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Tableau  6  Implication  des  proches.
Involvement of family and friends, from [2].

n Part  du  total  (dma

inclues)  (%)
Part  des  réponses
expriméesa (%)

Personnes  décédées  à  domicile  484
Présence  au  moment  du  décès  d’au  moins  un  proche  401  83  85

Pour  les  personnes  ayant  reçu  des  traitements  à  visée  palliative
(n  =  320)

293  92  92

Présence  au  moment  du  décès  d’au  moins  un  professionnel  169  35  36
Pour  les  personnes  ayant  reçu  des  traitements  à  visée  palliative

(n  =  320)
130  41  41

Personne  n’était  présent  au  moment  du  décès 54  11  11
Pour  les  personnes  ayant  reçu  des  traitements  à  visée  palliative

(n  =  320)
13 4  4

Personnes  présentes  au  domicile  une  semaine  avant  et  la  veille  du
décès

444

Visites  au  cours  de  la  semaine  précédant  le  décès  329  74  97
Quand  le  répondant  est  le  généraliste  traitant  (n  =  290)  243  84  96
Quand  les  traitements  sont  dits  centrés  sur  le  confort  (n  =  327)  258  79  96

Personnes  présentes  au  domicile  un  mois  et  une  semaine  avant  le
décès

641

Famille,  amis  491  77  89
Quand  le  répondant  est  le  généraliste  traitant  (n  =  244)  217  89  93

D’après [2].
a dm : données manquantes ou réponses « ne sait pas » ou « ne se prononce pas » ; réponses exprimées : toutes les autres.

Discussion

Il  s’agit  de  la  première  étude  française  sur  la  fin  de  vie
en  population  générale,  portant  sur  l’ensemble  des  décès
d’adultes  quelle  qu’en  soit  la  cause  [2].  Si  certains  décès
soudains  survenant  dans  un  contexte  non  palliatif  ont  été
écartés,  l’enquête  ne  s’est  pas  limitée  aux  patients  atteints
de  cancer,  et  elle  inclut  les  personnes  âgées  ou  très  âgées
vivant  au  domicile.  Les  résultats  ont  été  ajustés  sur  le  sexe
et  l’âge  des  personnes  décédées  de  façon  à  prendre  en
compte  les  biais  de  non-réponse.  Certaines  variables  plus
sociologiques  (lieu  de  vie  habituel,  caractéristiques  du  lieu
de  résidence,  entourage  familial)  n’ont  malheureusement
pas  pu  être  étudiées,  car  a  priori  peu  connues  par  le  méde-
cin.

La  proportion  de  personnes  décédées  ou  ayant  passé
leurs  derniers  jours  au  domicile  et  dont  le  décès  semblait
(au  moins  en  partie)  prévisible  ne  dépasse  par  le  quart  de
l’ensemble  des  réponses.  C’est  la  prévisibilité  du  décès,  très
liée  à  la  pathologie,  qui  conditionne  en  partie  les  lieux  du
décès  et  les  pratiques  professionnelles.  Une  étude  menée
auprès  des  médecins  généralistes  hollandais  montre  que
ceux-ci  ont  su  anticiper  les  décès  des  personnes  qu’ils  ont
en  charge  dans  70  %  des  cas,  mais  que  le  repérage  de  la  fin
de  vie  se  fait  au  cours  de  la  dernière  semaine  dans  un  cas
sur  trois  [3].  Dans  notre  enquête,  malgré  l’exclusion  d’une
grande  part  des  décès  soudains,  la  visée  des  traitements  au
cours  de  la  semaine  précédant  le  décès  restait  curative  dans
21  %  des  cas,  et  aucun  traitement  à  visée  palliative  n’était
signalé,  même  dans  les  derniers  jours,  dans  plus  de  30  %  des
cas.

Les  préférences  des  patients  concernant  le  lieu  de  leur
décès  sont  difficiles  à  cerner,  car  elles  fluctuent  dans  le
temps  et  selon  les  circonstances  [4,5].  Des  enquêtes  hol-
landaise  et  belge  ont  montré  que  la  moitié  des  médecins
généralistes  connaissait  les  souhaits  de  leurs  patients  [6,7].
Les  professionnels  témoignent  aussi  dans  ces  études  de  leur
difficulté  à  aborder  le  sujet  avec  leurs  patients  [8].

Lorsque  le  décès  a  lieu  à  domicile,  le  médecin  ne  sait  pas
dans  28  % des  cas  si  le  patient  a  désigné  une  personne  de
confiance.  Cette  proportion  est  moindre  pour  les  personnes
présentes  à  domicile  le  dernier  mois  de  vie.  Cette  différence
s’explique  par  le  fait  qu’un  certain  nombre  de  personnes
à  domicile  durant  le  dernier  mois  ne  sont  pas  décédées  à
domicile,  or  la  question  de  la  personne  de  confiance  est  plus
systématiquement  posée  en  cas  d’hospitalisation.

Le  médecin  a  noté  la  présence  dans  près  de  30  %  des
cas  d’au  moins  un  symptôme  physique  très  intense  dans  les
dernières  24  heures,  en  dépit  des  traitements  administrés.
Les  informations  disponibles  ne  permettaient  pas  une  ana-
lyse  aussi  fine  des  liens  entre  symptômes  et  prescriptions  et
soins  qu’un  examen  détaillé  d’un  dossier,  qui  seul  pourrait
informer  sur  la  qualité  de  la  prise  en  charge,  mais  donnent
une  idée  du  contexte  clinique  dans  lequel  se  déroule  le
décès.  Parmi  les  symptômes  présents  en  toute  fin  de  vie,
la  douleur  et  la  dyspnée  sont  jugées  particulièrement  dif-
ficiles  à  prendre  en  charge  par  les  médecins  généralistes
belges  [9]. En  Angleterre,  une  enquête  faite  en  2000  auprès
des  proches  de  patients  décédés  de  cancer  au  domicile
indiquait  que  les  symptômes  douloureux  étaient  contrôlés
dans  seulement  la  moitié  des  cas  [10].  Une  enquête  réa-
lisée  récemment  dans  la  Vienne  semble  indiquer  que  les
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réticences  des  médecins  généralistes  français à  l’égard  des
traitements  par  opioïdes,  mises  en  évidence  en  2002  par
Ben  Diane  et  al.,  ont  régressé  [11,12].  La  fréquence  du
maintien  de  la  nutrition  et  de  l’hydratation  artificielle  en
fin  de  vie  est  également  à  questionner,  du  fait  de  ses  pos-
sibles  effets  indésirables  [13].  Près  d’un  médecin  sur  deux
dit  avoir  suivi  une  formation  continue  relative  à  la  fin  de
vie  :  un  même  médecin  pouvant  avoir  rempli  plusieurs  ques-
tionnaires,  ce  chiffre  surestime  la  proportion  de  médecins
ayant  suivi  une  telle  formation.  Les  besoins  de  formation  des
médecins  généralistes  en  la  matière,  explorés  par  d’autres
voies,  restent  donc  très  importants  en  accord  avec  d’autres
études  [14—18].

La  très  grande  fréquence  de  la  présence  et  de
l’implication  de  l’entourage  est  à  souligner.  Sa

disponibilité  est  depuis  longtemps  reconnue
comme  indispensable  pour  les  prises  en  charge

au  domicile.

L’implication  du  généraliste  traitant  est  le  plus  sou-
vent  incontournable.  De  très  nombreux  professionnels,  et
parfois  de  structures  (hospitalisation  à  domicile,  réseaux),
interviennent  au  domicile  du  patient.  La  multiplicité  des
intervenants  est  source  d’un  sentiment  d’envahissement  de
l’espace  privé  chez  les  proches  comme  chez  les  patients.
La  coordination  de  ces  professionnels  (répartition  des
rôles,  programmation  des  interventions,  circulation  de
l’information)  est  un  enjeu  majeur  de  la  qualité  des  prises
en  charge.  Ses  modalités  n’ont  pu  être  détaillées  dans  le
cadre  de  cette  enquête.  Qui  joue  de  fait  le  rôle  de  pivot,
et  qui  serait  le  mieux  à  même  de  le  faire  ?  Cette  question  a
été  explorée  au  Danemark  auprès  de  différents  intervenants
auprès  de  personnes  en  fin  de  vie  au  domicile,  y  compris
les  proches.  Les  résultats  semblent  indiquer  que  chacun  se
considère  comme  acteur  essentiel  de  cette  coordination,  et
que  les  avis  sur  la  personne  adéquate  pour  tenir  ce  rôle
sont  loin  d’être  consensuels  [19].  Enfin,  l’anticipation  des
situations  d’urgence  est  essentielle  pour  éviter  des  hospita-
lisations  et  des  décès  dans  un  service  d’urgences  [20,21].

Le  jugement  émis  par  le  médecin  répondant  sur  la  qualité
des  conditions  de  la  fin  de  vie  et  du  décès  est  positif  dans
l’immense  majorité  des  cas  même  s’il  ne  reflète  pas  totale-
ment  la  réalité  vécue  par  les  personnes  et  leurs  proches,
celle-ci  étant  souvent  mieux  appréciée  par  le  personnel
infirmier,  en  tout  cas  dans  le  contexte  hospitalier  [22]. Sept
pour  cent  des  médecins  répondants  se  sont  dit  très  éprou-
vés  par  le  décès.  Il  faut  souligner  la  quasi-absence  de  soutien
psychologique  des  professionnels  du  secteur  libéral.  Or,  une
recherche  qualitative  menée  récemment  auprès  de  généra-
listes  bretons  faisait  ressortir  très  souvent  une  souffrance
personnelle  [23].

Conclusion

La  proportion  des  décès  à  domicile  est  restée  en  France
stable  ces  20  dernières  années,  malgré  le  développement
de  politiques  de  santé  visant  à  encourager  le  maintien
à  domicile.  Certaines  expériences  étrangères  montrent
qu’un  renversement  de  tendance  est  possible.  Ainsi  au

Royaume-Uni,  avec  la  mise  en  place  de  politiques  spécifiques
comme  le  « National  End  of  life  Care  Initiative/strategy  »,
mourir  chez  soi  est  devenu  un  peu  plus  fréquent  au  cours
des  dernières  années  [24]  (de  18,3  %  à  20,8  %  entre  2004  et
2010).  Des  efforts  pour  améliorer  la  qualité  des  prises  en
charge,  et  pour  en  rendre  compte,  y  compris  du  point
de  vue  des  proches,  y  ont  été  réalisés.  Pour  qu’un  tel
changement  se  réalise  en  France,  il  est  nécessaire  de
renforcer  les  aides  aux  proches  et  aux  soignants,  et  de
mettre  en  place  un  suivi  de  la  qualité  des  prises  en
charge  croisant  les  points  de  vue  des  professionnels  et  des
proches.
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