@

ined

Numéro 524
Juillet-aoGt 2015

Mourir chez soi : un souhait majoritaire
mais une situation peu fréquente

English

version

Sophie Pennec¥*, Joélle Gaymu*, Francoise Riou* *, Elisabeth Morand*,
Silvia Pontone* * *, Régis Aubry* * * * Chantal Cases*

La majorité des personnes souhaitent mourir chez elles, mais un quart seulement le font.
S'appuyant sur 'enquéte « Fin de vie en France », Sophie Pennec et ses collegues décrivent les
lieux de vie au cours du mois précédant la mort. Elles examinent les transferts entre domicile,
institution et hopital, afin de mieux comprendre pourquoi le maintien a domicile est finalement

peu fréquent a ce dernier stade de l'existence.

En France comme dans les autres pays occidentaux, les
déceés avaient lieu principalement a la maison jusque dans
les années 1950, mais depuis, le domicile a progressive-
ment cédé la place aux institutions. Désormais seul un
quart des Francais meurent chez eux (26 %) [1]. La pro-
portion est encore plus faible au Royaume-Uni (20 %) ou
en Norvege (18 %) et du méme ordre de grandeur aux
Etats-Unis (24 %) [2]. Or, en France comme a I’étranger,
lorsqu’on interroge les individus sur le lieu ot ils souhai-
teraient décéder, ils placent généralement le domicile en
premier choix [3] [4]. L’enquéte « Fin de vie en France »
(encadré 1), qui décritles trajectoires résidentielles durant
le dernier mois de I'existence des personnes agées de
18 ans et plus, met en évidence les difficultés du maintien
a domicile et permet de mieux comprendre les ressorts
de I'hospitalisation a ce stade de la vie. Le lieu de rési-
dence dans les dernieres semaines ou les derniers jours
estsouvent déterminant pour le lieu de décés. L enquéte
permet d’examiner en quoi les personnes qui passent le
dernier mois de leur existence dans leur cadre de vie
habituel se distinguent de celles qui sont hospitalisées, et
quelles sont les modalités de leur prise en charge.

Le maintien a domicile
se raréfie avec l'approche du décés

Un déces sur cing est soudain, et dans ce cas, une fois sur
deux il a lieu a domicile. Cette imprévisibilité empéche
la mise en place d'une prise en charge particuliére. A
l'inverse, quatre décés sur cing surviennent de fagon non

soudaine a la suite d"un parcours, résidentiel et médical,
que I'enquéte permet de retracer. Nous étudierons donc
ces seuls cas de décés non soudains dans la suite de cet

Encadré 1: L'enquéte
« Fin de vie en France »

L'enquéte « Fin de vie en France », menée par I'Ined, consiste
enune observation rétrospective conduite aupres de médecins
surlescirconstancesdelafin devie quel que soitle lieu de décés
(domicile, hopital, maison de retraite), I'échantillon de I'enquéte
étant constitué de personnes décédées [5]. Certaines de leurs
caractéristiques personnelles et familiales ainsi que les circons-
tances médicales de leurs déces ont été recueillies par ques-
tionnaire auto-administré aupres des médecins ayant rempli
les certificats de déces. L'échantillon initial de 14 999 déces de
personnes agées de 18 ans et plus est représentatif des
47 872 décés survenus au cours du mois de décembre 2009.
L'anonymat des réponses était garanti parle recours a des « tiers
de confiance », qui ont assuré I'anonymisation de I'ensemble
des données avant analyse. Le taux global de participation de
40 % est dans la moyenne de ceux obtenus par d’autres
enquétes nationales effectuées aupres de médecins [6].

Dans I’'enquéte, le lieu de séjour de la personne décédée était
disponible a 4 dates différentes : 28 jours avant le déces, 7 jours
avant, Tjour avant et le jour du déces. Les lieux aux 4 dates sont
connus dans 84 % des cas. Plus la date est proche du décés,
mieux le lieu de vie est connu du médecin.
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Figure 1. Lieu de séjour a différentes dates
précédant le déces selon le sexe
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Source : Enquéte « Fin de vie en France », INED —2010.
Champ : déces non soudains de personnes de 18 ans et plus.

Figure 2. Parcours des personnes ayant passé
tout ou partie du dernier mois de vie a domicile
selon la cause principale de déceés
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article. Quatre semaines avant le décés, vivre a domicile
estdeloinlasituation la plus fréquente (52 % des hommes
et 39 % des femmes, soit 45 % sexes confondus), 24 %
des personnes étant hébergées en maison de retraite et
29 % déja hospitalisées. Le conjoint étant le premier
pourvoyeur d’aide en cas de dépendance, la vie en couple
permet plus fréquemment aux hommes qu’aux femmes
de rester a domicile, ces dernieres résidant deux fois plus
souvent en maison de retraite (32 % contre 16 %)
(figure 1). En revanche, a ce stade de la vie, hommes et
femmes sont aussi souvent hospitalisés (environ 30 %).
Plus on approche de la mort, plus le maintien a domicile
se raréfie au profit de I'hospitalisation. En un mois, la
proportion de personnes hospitalisées va plus que dou-
bler : prés de sept hommes sur dix et de six femmes sur
dix décedent a I’hopital. Le maintien a domicile va
connaitre le sort inverse : seule une faible fraction, tout
a fait comparable pour les hommes et les femmes (res-
pectivement 19 % et 16 %), meurent chez eux.

Les lieux de vie 28 jours avant le déces different selon
I'age des individus. Les moins agés résident plus souvent
aleur domicile : c’estle cas de prés de 60 % des personnes
agées de moins de 70 ans contre 30 % de celles de 90 ans
et plus, ces derniéres étant plus souvent hébergées en
maison de retraite. En revanche, la probabilité de mourir
chez soi varie peu avec I'age (de 15 % a 20 % sont chez
eux le jour de leur déceés).

Entre le lieu ou 'on meurt et celui ot 'on séjournait
quelques semaines au préalable, il existe une large

(1) Aprés ajustement sur les différentes variables de l'enquéte,
notamment d'ordre médical, l'dge et le sexe ne jouent pas sur la
probabilité d'étre transféré du domicile 3 'hdpital.

variété de parcours possibles en cas de déceés non soudain.
Quitter son domicile pour entrer 4 I’hopital et y décéder
est le parcours le plus fréquent (30 %), passer 'ensemble
du dernier mois de 'existence chez soi est deux fois moins
fréquent (14 %) (figure 2). L’éventualité d'un départ de
I'hopital pour regagner son domicile est beaucoup plus
rare (2 %) tout comme les trajets plus complexes avec
des va-et-vient entre ces deux lieux (3 %)".

Certaines situations médicales
ne permettent pas le maintien a domicile

A ce stade de D'existence, le lieu ou 1'on réside est en
partie lié a la pathologie dont on souffre [5]. Les per-
sonnes décédées de troubles mentaux ou de maladies
infectieuses sont beaucoup moins fréquemment prises
en charge a domicile que les autres (figure 2). Celles qui
vont décéder de maladies infectieuses, respiratoires, ou
de I'appareil digestif, y demeurent rarement sans discon-
tinuer (respectivement 1 %, 8 % et 6 %) et sont généra-
lement transférées vers'hopital au cours du dernier mois
de l'existence. En revanche, en cas de décés di a une
maladie cardiovasculaire, rester chez soi jusqu’a la mort
est quasiment aussi fréquent qu’étre transféré vers I’hopi-
tal (respectivement 22 % et 27 %). Quelle que soit la
pathologie al’origine du déces, le rythme des départs du
domicile vers I’hopital se renforce a I'approche de la
mort : ainsi, autant de personnes sont transférées dans
la semaine précédant le décés que durant les 3 semaines
précédentes en cas de maladie cardiovasculaire (respec-
tivement 15 % et 12 %), neurologique (15 % et 14 %) ou
de I'appareil respiratoire (18 % et 19 %). Ce résultat peut
traduire 'espoir qu'un traitement a I'hopital puisse gué-
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Figure 3. Distribution des déceés selon
les personnes présentes au moment du déces
et le parcours en fin de vie
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Source : Enquéte « Fin de vie en France », INED — 2010.
Champ : décés non soudains de personnes de 18 ans et plus.

rir ou améliorer la situation du patient mais aussi la dif-
ficulté des aidants, en particulier familiaux, a gérer a
domicile la phase ultime d’aggravation de ]’état de santé.
Cessituations sont alors davantage ressenties comme des
urgences et ’hospitalisation peut s'imposer comme seule
«solution », faute d’anticipation des complications et des
modalités de leur prise en charge. De fait, en comparaison
des personnes maintenues a domicile, celles hospitalisées
la veille du déceés présentent deux fois plus fréquemment
(56 % contre 26 %) un symptdme physique trés intense,
voire plusieurs, malgré un éventuel traitement. De
méme, les difficultés respiratoires d’intensité moyenne
a grave augmentent la probabilité d’hospitalisation.
Quant aux personnes présentant des symptomes de
confusion ou des difficultés importantes a se déplacer,
elles restent moins souvent chez elles et résident géné-
ralement en maison de retraite.

Assurer le confort du patient,
objectif principal a domicile

Pour une méme maladie, les objectifs des traitements au
cours de la derniére semaine de vie et les soins mis en
ceuvre pour les atteindre sont différents selon le lieu de
la prise en charge. Les personnes transférées a 'hopital
ont plus souvent des traitements a visée curative (62 %) ®
alors qu’a domicile les soins visent principalement (61 %)
a assurer le confort du patient. Cependant, celui-ci est
aussil objectif invoqué pour pres de 40 % des personnes

(2) Recherche de la guérison (13 %), ou traitement d'un ou plusieurs
épisodes aigus d'une affection chronique (49 %).

(3) Ils en ont connaissance dans 80 % des cas.

Encadré 2 : Le souhait
de décéder a domicile

Les souhaits en matiere de lieu de décés et I'imminence de la
mort sont des sujets difficiles a aborder avec le patient comme
avec ses proches. Dans I'enquéte « Fin de vie en France », le
médecin connait le lieu de déces souhaité a la fois par le patient
et sa famille dans 21 % des cas ; dans 16 % des cas il ne dispose
que de la préférence de la famille et dans 5 % que de celle du
patient. Les médecins ont plus souvent recueilliles volontés des
patients et de leurs proches (60 %) lorsque le déces a lieu a
domicile.

Environ 55 % des personnes en fin de vie dont les préférences
sont connues du médecin souhaitent décéder a domicile, 25 %
en maison de retraite, 17 % a I’h6pital ou en clinique. Il y a une
forte concordance entre lieux de déces souhaité et lieu effectif
lorsqu’il s’agit de I’hopital (94 %) ou de la maison de retraite
(90 %). En revanche, seules 69 % des personnes désirant décé-
der a domicile verront leur veeu se réaliser : 25 % finiront leurs
jours a I’hopital et 6 % en maison de retraite. La raison la plus
souvent mentionnée est la complexité des soins qui rend le
maintien a domicile impossible et le transfert a I’h6pital néces-
saire (76 %). Parfois aussile déces survient plus rapidement que
prévu (18 %). Enfin, dans 16 % des cas il y a eu opposition des
proches au maintien a domicile souvent en lien avec la com-
plexité des soins.

Lorsque le médecin connait a la fois le souhait du patient et celui
desafamille, ceux-cisontgénéralement (90 %) identiques. Dans
le cas contraire, le choix de la famille est largement privilégié
(82 % contre 6 %), seuls 10 % des déceés surviennent ailleurs que
dans les lieux souhaités par la famille et le patient.

Sile médecin ne connait que le souhait de la famille, c’est géné-
ralement parce que le patient n’est pas apte a donner son avis
en raison de son état de santé (inconscience, sédation) ou de
son état mental (confusion, démence). La famille penche alors
nettement en faveur d’une prise en charge eninstitution (h6pi-
tal a hauteur de 55 % et maison de retraite de 31 %).

hospitalisées ; dans plus de 2 cas sur 10 le transfert s’effec-
tue d’ailleurs dans un service de soins palliatifs. Les
personnes qui finissent leurs jours a domicile regoivent
moins souvent le soutien d'un psychologue et des traite-
ments a visées palliatives : une sur deux en bénéficie
(contre 7 sur 10 §’il y a transfert vers I’hopital) mais 30 %
de celles présentant au moins un symptome physique
intense n’en regoivent aucun. Les personnes transférées
a I'hopital ont également une plus forte probabilité de
recevoir en fin de vie une nutrition artificielle en continue
ou une hydratation artificielle sans nutrition.

La complexité des soins rend souvent le maintien a
domicile impossible, ce qui motive le transfert a I'hépital ;
C’estla raison la plus souvent évoquée (encadré 2), notam-
ment par les proches, pour justifier le non-respect du
souhait de certains patients de décéder chez eux.

La forte implication de la famille en fin de vie

Les médecins témoignent de la forte mobilisation de
I'entourage familial de leurs patients en fin de vie®. Qua-
siment toutes les personnes maintenues a domicile ou
transférées a 'hopital (96 %) ont regu des visites au cours
de leur derniere semaine d’existence. Famille et amis sont
plus souvent présents au moment du déces lorsqu’il a lieu
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a domicile : les proches sont alors les seuls présents dans
44 % des cas, etils sont assistés de professionnels dans 26 %
des cas (contre respectivement 26 % et 7 % en cas de trans-
fert a I'hopital) (figure 3). Décéder a domicile seulement
en présence de soignants est trés rare (5 %) alors quun
déces sur deux survient dans ces circonstances a I'hopital.
Enfin, on meurt plus souvent sans témoin a domicile : tel
est le cas pour 21 % des personnes contre seulement 7 %
lorsque le déces a lieu a I'hopital.

A domicile, les aidants familiaux peuvent étre dému-
nis face a un parent en fin de vie. Il semble doncimportant
de promouvoir la rédaction de directives anticipées et
leur prise en compte effective pour faciliter I'accompa-
gnement des personnes en fin de vie. Or, selon les don-
nées recueillies dans cette enquéte, seules 2 % des per-
sonnes en avait rédigées, qu’elles résident au domicile ou
ailleurs. Pourtant, lorsque ces directives existent, les
médecins déclarent qu’elles ont été un élément impor-
tant pour 74 % des décisions médicales en fin de vie [7].
La désignation d'une personne de confiance reste mino-
ritaire (environ 35 %) mais dans plus de 80 % des cas elle
est associée aux discussions concernant les décisions en
phase terminale. A domicile, la personne de confiance
fait un peu plus souvent partie du cercle familial le plus
proche (c’est le conjoint ou un enfant dans 89 % des cas
contre 80 % en moyenne), le médecin traitant ou une
autre personne étant trés rarement désignés (0,5 % contre
4%). Les décisions prises en phase terminale parle méde-
cin pour les personnes maintenues & domicile font un
peu moins souvent 'objet de discussions (74 % contre
85 % en moyenne) mais les membres de la famille sont
plus souvent impliqués (63 % contre 52 %).

Kk k

Toutes les situations de fin de vie ne sont pas considérées
comme gérables a domicile et étre transféré a 'hopital
estle parcours le plus fréquent. Notre société a tendance
amédicaliser la fin de la vie, ce qui rend souvent I'hospi-
talisation incontournable ; penser la fin de la vie a travers
un prisme plus social serait peut-étre de nature 8 modifier
ces résultats. Le domicile reste, en effet, le parent pauvre
des politiques de développement des soins palliatifs en
France malgré des politiques de santé visant a encourager
le maintien chez soi (hospitalisation a domicile (HAD),
services de soins infirmiers a domicile, réseaux de soins
palliatifs...). Cette réalité plaide en faveur du renforce-
ment des aides au maintien a domicile, d’'une meilleure

formation des acteurs de santé, et du développement
d’alternatives a I’hospitalisation via de nouveaux lieux de
fin de vie.
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— Résumé

La majorité des personnes souhaitent mourir chez elles,
mais un quart seulement le font. Lenquéte « Fin de vie
en France » permet de retracer le parcours résidentiel et
médical avant le déces. Quatre semaines avant leur mort,
45 % des personnes vivent 3 domicile en cas de décés non
soudain. Quitter son domicile pour entrer 3 l'hdpital et
y décéder est le parcours le plus fréquent (30 %), passer
l'ensemble du dernier mois de l'existence chez soi l'est
deux fois moins (14 %). Le départ de I'hdpital pour regagner
son domicile est beaucoup plus rare (2 %). La complexité
des soins rend souvent le maintien @ domicile impossible,
ce qui motive le transfert a 'hdpital. C'est de fait la raison
la plus souvent évoquée pour justifier le non-respect du
souhait de certains patients de décéder chez eux.
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